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MUJERES Y DISCAPACIDAD: MIRADAS DE Si

Preambulo

Este mundo de la vida que experimentamos, se convierte en reto cuando
nuestra diferencia es evidente para otros y otras, algo de lo que hay que
apropiarse porque se presenta como piramide, cotidianidad social de la cuspide,
lejana 0 ausente que con sus acciones niega la posibilidad de aprehenderse, de
navegar y definirse con él; aunque desde la experiencia, el mundo, siempre se
vive y se funda en diversas narrativas, espacios, tiempos y modos de nombrar
acordes con las practicas y lenguajes que van definiendo particulares formas de

Ser.

Las relaciones comunes que se tejen en este mundo de la vida, han sido
también percibidas como juegos que sitlan cuerpos y mentes en lugares de poder
conocer, hacer y ser, generando preguntas por coOmo se experimentan las
vivencias del sujeto histérico, territorial y discursivo en el mundo de la vida
cotidiana, que como dirian Schitz y Luckmann, (2003), se configura en el
entramado de relaciones y experiencias que dan lugar a interpretaciones de
acciones impuestas o0 motivadas, que se establecen a su vez en relaciones
espaciales, temporales y linglisticas inscritas en contenidos biograficos de
conocimiento subjetivo y objetivo, proponiendo constantes interpretaciones y

sentidos sobre la vida para-si y con las otredades.



Este informe se inscribe en el marco de la investigacion “Mujeres y
discapacidad: miradas de si”, como parte del proceso de formacion para optar al
titulo de Magister en Educacion y Desarrollo Humano; proceso iniciado por un
equipo, Paula Andrea Benitez Guerra y quien escribe, planteamos juntas las
“Inquietudes que nos llevan a saber” para exponer el problema que justific y
direccion6 los propdésitos de este estudio, pensamos y vivimos la experiencia
metodoldgica, dedicamos horas de didlogos y lecturas, practicamos el buen
conversar con Tierra y Fuego (las dos mujeres que compartieron con nosotras)
sus vivencias e interpretaciones respecto de como se definen a si mismas y sus
percepciones sobre los modos de ser nombradas; adjetivaciones que las

pretenden inscribir en colectivos socialmente diferenciados.

En nuestros dltimos encuentros construimos una matriz, o red de
configuraciones subjetivas, en la cual establecimos relaciones entre las unidades
de sentido, comprensiones de ideas que se hicieron reiterativas o se resaltaron en
las diferentes sesiones, luego de dicha actividad nos propusimos unas tareas para
la escritura del informe final, las cuales logramos esbozar y socializar con dificultad
porque las posibilidades de reunirnos se fueron limitando, razones que motivaron
nuestro acuerdo de asumir el cierre de manera individual. Este momento
comprende la reconstruccion de los textos iniciales, para unificar el estilo de
escritura particular en toda la estructura textual, la narracion de las historias de

Tiera y Fuego, y finalmente, la decision frente a la seleccién, organizacion y



presentacion de las reflexiones que se relatan en el capitulo “Interpretaciones

entre Didlogos y Lecturas”.

La organizacion de los capitulos no sugiere ese orden de construccion en su
presentacion lineal, es la forma como finalmente logro comunicar las
interpretaciones y los sentidos comprendidos a partir de una trama ontolégica y
metodoldgica que incorpora presupuestos fenomenoldgicos como sus principios

orientadores.

En primer lugar, los “Saberes que nos anteceden” pretenden dar cuenta de
las reflexiones encontradas en documentos elaborados por mujeres en situacion
de discapacidad y algunas organizaciones, la asociacion catalana de mujeres en
situacién de discapacidad denominada Associacié Dones no Estandards fue la
mas consultada para este fin; en esta revision ampliamos y aclaramos
probleméticas que emergian de las conversaciones con Tierra y Fuego,
evidenciando una doble discriminacion para las mujeres en situacion de
discapacidad reflejada en mayores desventajas para acceder, permanecer y

participar en los procesos sociales y sus instituciones.

Estas experiencias de discriminacion hacen parte de nuestro “acervo de
conocimiento” que es subjetivo e intersubjetivo, establecen los elementos
constitutivos de saberes y practicas familiares, sociales, institucionales, politicas,
de acuerdo con sus diferencias como mujeres, con historias compartidas, narradas

por nuestras antecesoras, congéeneres y coparticipes, desde las cuales es posible
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percibir cdmo se intenta: sin ser sordas expropiar la voz, sin ser ciegas imponer el
velo, sin tener dificultades fisicas limitar la movilidad, y asumiéndonos vivas se nos
inculca la expropiacion de esa vida para nosotras mismas, de vivir una vida para-
si, cuya “valia” se haga conciente y se reconozca en igualdad de condiciones con

otros y otras.

De acuerdo con la “Trama metodologica”, Tierra y Fuego compartieron con
nosotras sus relatos de vida, escucharon algunas experiencias nuestras, les
preguntabamos, nos preguntaban; la disposicion y confianza, para decir,
preguntar, negar o afirmar, como criterios explicitos en las diferentes
conversaciones, nos permitieron comprender cémo ellas configuran sentidos que
tejen en su transito por el mundo de la vida cotidiana, reconocen sus capacidades
y pese, a saberse nombradas como “seres” con carencias, dia a dia superan
obstaculos, buscan apoyos, se proponen y cumplen metas, se apropian y

participan en sus entornos, resistiendo a la condena social del ostracismo.

Esta forma de vivir la vida, 0 mas bien, mi comprensién sobre como ellas
construyen sus vidas, se propone en el capitulo denominado “Vivencias que
permiten saber”, en el cual describo las historias de Tierra y Fuego, denominadas
de este modo siguiendo las percepciones que ellas movilizaban en nosotras en los
diferentes encuentros; la composicion de estas narrativas hace parte del proceso
de organizacion de las situaciones y experiencias relatadas, esto supone una
dificultad en relacion con el deseo de “resaltar sus voces”, debido a que en la

reconstruccion y composicion de los textos con el fin de dar un estilo narrativo con
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fluidez pude alterar los sentidos que Tierra y Fuego quisieron exponer respecto de
la pregunta por como han configurado sus vidas, por esta razén con cada una
comparti el texto final, solicitAndoles que comunicaran sus acuerdos, desacuerdos
y sugerencias; luego de leer, ellas manifestaron sentirse satisfechas con la forma

como fueron interpretadas y narradas sus historias.

Es importante resaltar que los relatos compartidos por Tierra y Fuego en las
conversaciones trascienden el valor que puedo otorgarles a través de este
ejercicio escritural, aunque en la construccion general de la experiencia
investigativa intento ser coherente con lo aprendido sobre la importancia de poder
narrar-se para comprender lo vivido en la tarea interpretativa, son ellas quienes
encarnaron estas historias, como recuerda Tierra, “yo nunca dije, ¢Eh, como asi?
No, porgue yo lo vivencié”. Mi relacién con sus historias ocurre desde el rol de
investigadora que conversd con ellas en algunas ocasiones de sus vidas y
mantiene esporadicas conexiones virtuales, ha sido una interaccion basada sélo
en la escucha, por ello s6lo me es posible describir las imagenes que elaboré
acerca de sus relatos durante y después de lo conversado, lo que presento aqui
ya no son sus memaorias, como interpretaciones propias de quienes encarnaron lo
ocurrido, sino mi percepcion e imaginacion, la manera como interpreté y describi

sus vidas en el corto tiempo en que se desarrollo este trabajo.

En efecto, las conversaciones que alrededor de este trabajo tuvieron lugar,
no se desarrollaron exclusivamente con Tierra y Fuego, ni entre nos-otras como

estudiosas del tema; la dinamica investigativa, generé de manera constante
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diferentes dialogos con docentes, amigos, amigas, sujetos cercanos que se
motivaron a conversar, hombres y mujeres con inquietudes particulares por
comprender la vida de las mujeres en situacion de discapacidad y de poblaciones
histéricamente vulneradas, en un ambiente social que restringe las titularidades y

proyecta acciones que resultan discapacitantes para muchos seres humanos.

Esta dinamica de lecturas y conversaciones permite plasmar algunos
aspectos en los que fue posible profundizar, asi como esbozar algunas
probleméticas que ameritan reflexiones y estudios posteriores, el texto de
“Interpretaciones entre dialogos y lecturas” se expone como una manera de
comprender las inquietudes que nos planteamos inicialmente, ¢como configuran
su subjetividad y cuales son sus modos de aparecer en el espacio publico?,
¢cuales son las ideas de si mismas? y ¢como perciben la mirada otra, hacia
ellas?; al parecer, preguntarse por cdmo se configura el mundo de la vida, es
adentrarse en un camino que sobre todo arroja nuevos interrogantes; después de
leer y releer los relatos convertidos en historias de Tierra y Fuego, dos mujeres
que experimentan mundos distintos, en tiempos, espacios y cuerpos que marcan
dichas diferencias, a la vez que comparten la Historia de herencias y tradiciones
que se producen y reproducen social y culturalmente, por ello sélo me es posible
describir las comprensiones hasta hoy logradas, que en mi propio transito por el

mundo de la vida seran prontamente ampliadas y/o modificadas.



EL MUNDO DADO Y LAS SOSPECHAS SOBRE SUS

RELATOS

Saberes que nos anteceden y nutren el conocimiento

La pregunta por el ser, el lugar construido y el devenir sujetos mujeres, se
teje a partir de intuiciones, inquietudes, respuestas, que invitan al transito por los
terrenos abonados y brindados a partir de las experiencias y sentires de
nuestras/os antecesoras/es como evidencias del saber construido en el mundo

pensado, que constituyen el legado histérico para continuar indagando.

En los encuentros con nuestras/os pares, maestras y maestros, con diversos
autores y autoras que con sus estudios aportan a esta investigacion, nos inquieto
particularmente la concurrencia de lugares comunes para compartir la exclusion,
espacios circunscritos histéricamente por un orden del mundo social que concibe y
define sus interacciones en un sentido polarizado centro-periferia, actuados-

representados en sentimientos de menosprecio o reconocimiento®.

De este modo la busqueda por la visibilizacién y el reconocimiento del sujeto

individual y social, la diversidad, la otredad, la alteridad, las diferencias,

L Un primer acercamiento a la mirada del Reconocimiento con Charles Taylor (1993) desde su
libro: “El multiculturalismo y la politica del reconocimiento”; con la intencién de profundizar esta
mirada del reconocimiento revisé el concepto en Paul Ricoeur en: “el si-mismo como otro” (1996) y
“Los caminos del reconocimiento” (2006). Este recorrido me llevé finalmente a revisar el
menosprecio y el reconocimiento, abordados por Axel Honneth (2009) en su libro “Critica del
agravio moral”.
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constituyen temas de gran relevancia para las reflexiones socioldgicas,
psicologicas, pedagdgicas, filoséficas, entre otras; el conocimiento generado en
los estudios postcoloniales, permite comprender en gran medida los sentidos de
estas construcciones sociales complejas y enriquece el marco de referencia para

el impulso de transformaciones necesarias en el mundo actual.

Los estudios sobre analisis de discursos, por ejemplo, nos ensefian que las
formas de decir estan mediadas por los contextos, intereses, modos de
relacionarnos, expresiones y significaciones que proponemos en las relaciones
con los otros y las otras; el lenguaje constituye el puente hacia el conocimiento del
mundo social, es fuerza comun de entendimiento —también de disputas- entre los
sujetos y las sociedades, ocupa un papel protagénico en los procesos educativos
fundamentados en espacios y tiempos, con palabras, gestos, imagenes,
contenidos y sentidos que re-creamos entre nos-otros/otras, los cuales a veces
buscamos imponer, con los que demarcamos limites de pertenencia y de no

pertenencia.

“Las culturas son redes de conversaciones, esto es, redes de coordinaciones
conductuales consensuales, y de emociones, o mas bien, entrelazamientos
del emocionar y el lenguajear que configuran estilos de vivir aparentes en lo
cotidiano como expresiones del espacio relacional que se ha configurado en

esa historia.” (Maturana, 1995: 80)
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En el proceso fluido y cambiante de esta historia lenguajeada que configura
mundos, asistimos al debate manifiesto por diferentes ambitos y colectivos
sociales con el propdésito de comprender y aportar en la transformacion de
realidades que muchas poblaciones -en algun tiempo denominadas, ensefadas

como “minoritarias”- experimentan en su vida cotidiana.

Mujeres y discapacidad: imagenes distorsionadas, minus-validas o

vulnerables

Las vivencias discriminatorias que se cruzan en relacién con el ser mujer que
vive una situacién de discapacidad, sugieren reflexiones y acciones profundas en
los escenarios e instituciones sociales, en tanto las propuestas que se vienen
desarrollando para favorecer condiciones de participacion, se construyen
generalmente sin tener en cuenta las caracteristicas individuales y de los
colectivos socialmente diferenciados, pasando de largo los contrastes de las vidas
entre hombres y mujeres en situacion de discapacidad. Al respecto Salazar nos

cuenta que,

“Al hablar de discapacidad no se ha hecho alguna distincion o especificacion
entre hombres y mujeres con discapacidad, en México, poco 0 casi nada
sabemos de la realidad en que viven las mujeres con discapacidad [...]
Existe mayor informacion acerca de investigaciones sobre temas

relacionados Unicamente a la mujer, como trabajo, demografia, participacion
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politica, cultura, educacion, situacion de la mujer pobre del campo y la
ciudad, prision, familia, salud y legislacion. Asi que cuando se habla de la

mujer no se toma en cuenta el aspecto de discapacidad.” (2006: 31)

Aunque nuestro medio igualmente cuenta con poco material bibliografico al
respecto, la informacion obtenida en bases de datos virtuales, da cuenta de un
novedoso nimero de investigaciones alrededor del tema “mujer y discapacidad™
que hacen énfasis en la necesidad de nombrar los sucesos y promover la
visibilizacion, incluyendo siempre la mirada, el sentir y el vivir propio de quienes

experimentan las realidades sociales cruzadas en esta diada —hombre/mujer,

capacidad/discapacidad- jerarquizada por la sociedad de control.

“La relacion entre género y discapacidad, como categorias de construccion
social, histérica, politica y cultural que surgen a partir de las caracteristicas
corporales de una persona implica para el imaginario colectivo una pérdida
en la conformacién como sujetos de aquellos que encarnan dicha relacion;
sin embargo, desde la perspectiva de las personas con discapacidad es

indispensable tener en cuenta su experiencia de vida y su cotidianidad para

% Los trabajos que se citan en este apartado comprenden el estado del arte abordado en esta
interseccionalidad: mujeres y discapacidad. Algunas mas que podria referenciar se encuentran en
la red virtual, aqui es posible revisar trabajos orientados a la lectura comprensiva como
autoaceptacién, sexualidad y maternidad, movilidad, vida independiente, subjetividad vy
participacion politica. Un trabajo que llama la atencion en este sentido es el que hace Marita
Iglesias (2004) en su ponencia “Mujer, discriminacion, discapacidad: una explicacion de la
violencia”, en donde llama la atencién frente a la ausencia de investigaciones sobre este tema; en
su texto, podemos ver algunas observaciones de otros estudios, y revela datos sobre, por ejemplo,
la discapacidad que es causada a las mujeres que experimentan situaciones de violencia
doméstica; al tiempo que, cuando experimentan una situacion de discapacidad, estan mas
expuestas a la violencia doméstica.
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definir si indudablemente existen o no diferencias en su estructuracibn como

hombres y como mujeres”. (Diaz y Mufioz, 2005: 164)

En nuestra historia, las personas en situacion de discapacidad y las mujeres
fuimos ubicadas en un lugar comun, condenadas a una sociabilidad del encierro
(casa —cocina/habitacién-, hospitales y manicomios), entendidas como sujetos de
menor-valia [minusvalia], con escasas 0 nulas capacidades productivas.
Actualmente se vienen desarrollando aportes valiosos sobre la descripcion en
retrospectiva de las situaciones de violencia y exclusién hacia estos sujetos®
permitiendo develar relieves y enlaces en las manifestaciones de discriminacion, o
discriminacion compuesta, en el caso de atribuirsele al ser una doble o triple

categoria social.

Al respecto, Garzon advierte que existe un ‘“lenguaje de
interseccionalidad” y lo explica en palabras de Munevar como un término que
“ha sido disefado para dar visibilidad a antiguas discriminaciones multiples
sufridas por millones de mujeres y nifias del mundo, por este caracter se le
reconoce como una discriminacion compuesta, y como una acumulacién de

desventajas y estigmas negativos que se van institucionalizando.” (2007: 86)

En la historia reciente, a mediados del siglo XX el mundo revisito la promesa

incumplida del progreso de Occidente; en los recovecos de las asignaciones se

® Para ampliar sobre las historias de exclusién, en las mujeres: Dijkstra (1994), Alzate (1997),
Gonzalez y Lomas (2002), Posadas y Courgeon (2004). En las personas en situacion de
discapacidad: Lopera (2009) Yarza y Rodriguez (2004, 2007).
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abri6 paso la construccion de una nueva mirada que produciria grandes
transformaciones sociales, ya no solo la busqueda por la eliminacion de la
explotacion del hombre, en clave de clases sociales que sefialdé Marx, a este factor
se le suman otras lecturas que hacen palpables sofisticados dispositivos de
dominio, sometimiento y explotacion hacia sujetos que constituyen el conjunto de
categorias nombradas, lenguajeados como nichos susceptibles, vulnerables, o
mas bien, vulnerados en su dignidad y libertades humanas, se inaugura entonces
el acto de exigibilidad de derechos en clave de diferencias colectivas e

individuales.

Voces y acciones alternativas emprendieron la visibilizacion de formas,
contextos, actores y actoras implicadas en estas relaciones sistémicas complejas,
hicieron realidad la emergencia de Movimientos Sociales, entre ellos, los
movimientos sociales de mujeres y personas en situacion de discapacidad,

quebrantaron el silencio para anunciar las soterradas formas de opresion.

“‘Watson (1993) menciona que hace varias décadas se vio el levantamiento
de dos movimientos, el de la lucha por los derechos de las personas con

discapacidad y el de las mujeres, con intereses paralelos e historias

* Boaventura de Sousa Santos, en su libro: De la mano de Alicia: lo social y lo politico en la
postmodernidad. (1998) Explica como las transformaciones sociales y politicas, que se han
gestado a través de discursos en la modernidad, han originado procesos sociales interesantes,
movilizando actores y actoras frente a la identidad cultural nacional, capaz de organizarse para
defender intereses comunes, movimientos de jovenes, mujeres, indigenas, etc., se gestan y
fundamentan en un paradigma socio-cultural capaz de romper con el bloqueo hegemonico,
generando alternativas basadas en la inclusién del multiculturalismo y la proteccién de los
derechos humanos para hacer frente a los discursos de inclusion que pretenden la vida globalizada
y mercantilizada para todos y todas.
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paralelas, ambos con una filosofia y una significacibn muy similar que han
influido en los procesos politicos. Ambos tienen luchas con el problema de la
igualdad vs la diferencia, determinantes en las politicas publicas, ambos
hacen hincapié en considerar problemas que no residen especialmente en
las caracteristicas personales sino en la interaccién con el medio.” Citado por

Salazar (2006: 31)

Es en este sentido que Garzon (2007) nos advierte sobre como el conjunto
de préacticas que atentan contra la dignidad de ciertos sujetos y colectivos sociales
llega a institucionalizarse, se hace parte invisible en nuestro mundo de la vida
cotidiana, al punto que nos cuesta reconocer dicha agresion y mas aun revertir sus
efectos; a manera de ejemplo podemos retomar aqui lo correspondiente al titulo

de vulnerabilidad.

Las trampas del poder con pretension de dominio, recaen en poblaciones
especificas signadas como vulnerables; de ahi que comprender en la practica esta
situacibn como concepto que engloba distintas problematicas sociales implica
evidenciar sus propdsitos, requiere de la atencién y el desarrollo de propuestas
que desde los andlisis linguisticos, pedagogicos, sociolégicos y politicos puedan
hacerse alrededor de una categoria atribuida a seres humanos que “bien

sabemos”, son titulares de los Derechos Humanos en su integralidad.

La vulnerabilidad como caracteristica atribuida al ser-vulnerable, no denuncia

la desigualdad, no repudia la exclusion, ni hace frente a la injusticia, al menos no
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en nuestro territorio; observamos que es entendida y asistida como urna de cristal
que delimita el lugar, caracteriza al ser, le paraliza, arrebata su poder, e incluso le
restringe el saber para cuidar de si, como se viene manifestando en los estudios

sobre y de las mujeres en situacion de discapacidad.

“El poder esta presente en toda relacibon humana y tiende a establecer
jerarquias, de este modo, [...] en la sociedad un hombre con discapacidad
esta en desventaja frente a un hombre —y quizd frente a una mujer- sin
discapacidad debido a la “vulnerabilidad” que representa; y una mujer con
discapacidad puede tener mucha mas desventaja que aquel’. (Diaz y Mufioz;

2005: 163)

La vulnerabilidad aparece también como concepto que sefiala unas
condiciones de riesgo social, haciendo manifiestas las situaciones de
discriminacion y sometimiento en las que un sujeto puede verse involucrado, sin
consentimiento, a su vez, este sujeto queda abstraido en un postulado socio-
politico que le escinde su autonomia, operando en primera instancia sobre su

corporalidad.

“El cuerpo y su mirada dentro de un grupo social es el que marca la
diferencia: mientras en la categoria de género la diferencia que el cuerpo
define se centra en las caracteristicas de los Oorganos sexuales de cada

persona, en la categoria de discapacidad la diferencia que el cuerpo marca
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se centra en la “perfeccion” anatémica, en su funcionamiento y en su

apariencia, se centra en su «deformidad»”. (Ibid. 2005: 163)

Asi la cultura logra separar a los sujetos no estandar® incluso, de lo que
tradicionalmente desde la vision binaria se ha configurado como roles sexuados,
negéandoles la posibilidad propia de la reproducciéon y las condiciones sociales
para la produccion; siguiendo con estas autoras, a los sujetos en situacion de
discapacidad se les define como seres asexuados e infantilizados, razon por la
que generalmente son despojados de los roles que tradicionalmente se han

asignado culturalmente como definiciones de lo masculino y lo femenino.

Esta mirada infantilizada y asexuada sobre las mujeres en situacion de
discapacidad que se genera en la esfera socio-cultural, afecta las condiciones en
el proceso de desarrollo, y en la configuracidon subjetiva, en tanto, los referentes
para construir mundo estan siendo lenguajeados, emocionados y “consensuados”
con una carga negativa que describe principalmente sus caracteristicas -Unicas e

irrepetibles- como actos subversivos de la “perfeccion natural”.

°® En alguna literatura de mujeres en situacién de discapacidad, se hace énfasis en esta
denominacién que leo como una iniciativa politica de la Organizacién Social Catalana: Associaci6
Dones no Estandards, y otras organizaciones que se orientan a partir de los principios del
Movimiento de vida independiente consideran que el término mas adecuado seria el de “sujetos
con diversidad funcional” (Marafa, 2004); en lugar de personas en situacion de discapacidad; no
obstante, para Fuego decir personas en situacion de discapacidad es un término adecuado porque
se tiene en cuenta que la persona, “por encima de ser discapacitada usted es persona”, y su
situacién de discapacidad corresponde a una construccién social y una situacién marcada por las
condiciones autobiogréaficas, contextuales, sociales, politicas y econémicas que inciden en las
posibilidades de desarrollo humano.
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“‘Una mujer con discapacidad acaba viviendo esa discapacidad como algo
negativo, entre otras cosas, porque cercena sus posibilidades de relacion y
de consideracion social en la medida en la que no es capaz de responder a
patrones y roles determinados. Su existencia gana en invisibilidad al no
desempefiar ni encajar en esos moldes tradicionales (se deja de participar en
actividades de acuerdo a la edad y sexo, no se las considera en el papel de
novias, madres 0 esposas, se les niegan puestos de trabajo en los que existe
un componente alto de “exhibiciéon” de la imagen, etc.) y, sin embargo, se
realzan elementos de su vida que en personas sin discapacidad serian vistos
como normales (estudiar, cocinar, asearse, etc.) o se distorsiona su
existencia para hacer retratos de vidas extraordinarias, hechos de
“superacion personal” heroicos o romanticos”. (Indicadores de Exclusion

Social de Mujer y Discapacidad, S.F: 37)

En este sentido, Garzdn se ha preguntado “como desde las perspectivas de

identidad/identidades, y el uso del lenguaje se ha venido configurando la

sensacién de victimizacién, de donde se derivan representaciones sociales que se

reflejan en comportamientos, actitudes e incluso en la forma como se conciben las

politicas publicas en torno a esta tematica” (2007: 2); su inquietud parte de una

mirada que reconoce de manera legitima el poder-saber del sujeto de derechos,

gue confia en la potencia de las realidades construidas en un continuo transito por

relaciones intersubjetivas que nutren la vida de esencias. Por consiguiente, explica

que la identidad en los sujetos en situacion de discapacidad, como en todos los

sujetos, es un proceso que se abre a la temporalidad y a las situaciones
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experimentadas en el espacio habitado con otras y otros sujetos, de este modo
nos apropiamos y dotamos de sentidos nuestro lugar en el mundo de la vida
cotidiana, no desde la interseccion capacidad/discapacidad, sino desde la relacién

“hombre/mujer — mundo/entorno”.

Esta proposicion sugiere el reconocimiento de las experiencias subjetivas e
intersubjetivas en el mundo de la vida cotidiana como procesos fundamentales en
la socializacién, en tanto permiten la apropiacion, ampliacion y renovacién de
horizontes de sentido; de este modo, nos acercamos a la investigacion social
como medio para comprender y resignificar el lugar de los sujetos que construyen
el conocimiento, resaltar sus rostros como acto iniciatico del poder tomar-se la
palabra, anunciando la existencia, para expresar en el orden de lo conocido —
vivido-, sentidos construidos en las subjetividades que comparten marginalidades

impuestas.

En funcién de la compensacion, el remedio o la cura se han desplegado
procesos diferenciados en momentos histéricos y caracteristicas especificas de
los grupos sociales para la “intervenciéon”, “integracion” e “inclusion” educativa y
social, basados en la habilitacion/rehabilitacion de las personas en situacion de
discapacidad, como se propone desde la perspectiva bio-médica. El binarismo
resalta aqui una representacion divisoria de los sujetos en los polos de lo
normal/anormal, suponiendo una naturaleza “extrafia”, en la cual segun Foucault
(2001), el sujeto anormal es asumido como un individuo enfermo que transgrede

las leyes naturales y viola las normas sociales, por tanto deberia ser “corregido’,
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acercandole a la humanidad homogeneizada y haciéndole participe en el proyecto

de sociedad “hermanada”, para el progreso de las “mayorias”.

“‘No se trata de «curar», pues en la mayoria de los casos no existe cura; se
trata de aceptar la existencia de una diferencia que no debe ser relegada al
ostracismo; se trata de reconocer la existencia de un colectivo con pleno
derecho a una vida en igualdad de condiciones, al reconocimiento como tal
colectivo y a la creacién de un entorno sin barreras, tanto a nivel préactico

como en términos culturales.” (Ferreira; 2008: 2)

Un tema que ha sido poco abordado en la esfera educativa, social,
académica y que en este trabajo apenas sera posible esbozarse, corresponde al
cuestionamiento frente a las estrategias que promuevan los derechos sexuales y
reproductivos de mujeres y hombres en situacion de discapacidad, en la practica
percibimos que para que ellos y ellas gocen con plenitud y cuidado, se requiere de
una mayor conectividad y efectividad de las rutas educativas-sociales -en
disponibilidad de recursos y actitudes- para vivir las experiencias, construir
saberes y afirmar su poder, autorizar-se, conocer-se, cuidar de si, proponerse

activamente como sujeto personal y social, amorosa/o y erética/o.

“Como resultado de estos prejuicios y dogmas, la identidad de las personas
se manifiesta en una geopolitica excluyente del espacio y en ideologias
patriarcales y heterosexuales legitimadoras de practicas discriminatorias,

como son la exclusion de estas mujeres de los servicios de planificacion
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familiar, o de educacion sobre salud sexual” (S.F: 2) “Los derechos sexuales
incluyen el derecho a explorar la propia sexualidad sin miedo, verguenza,
culpa, falsas creencias ni otros impedimentos a la libre expresion de los
propios deseos y afectos, el derecho a escoger a nuestras parejas sin
discriminacion, el derecho al pleno respeto a la integridad fisica del cuerpo o
el derecho a ser libres e independientes en la expresion de la propia
orientacién sexual o el derecho a la salud sexual, para lo cual se requiere
acceso a toda la gama de informacion sobre sexualidad y salud sexual,
educacién y servicios confidenciales® y accesibles de la mas alta calidad.”

Vargas (S.F: 10-11)

Frente a la comprension y el reconocimiento de los derechos sexuales y
reproductivos de las personas en situacion de discapacidad, la autora alude a
algunos mitos; por un lado, nuestras sociedades sitian una fuerte relacién entre
sexualidad y reproduccion, al tiempo gue se ha entendido que la reproduccién es
asunto especifico de las “personas normales”, por lo que no se considera posible

que un “ser anormal” pueda vivir con plenitud y gozar su cuerpo.

Por otro lado, a las mujeres en general se nos ensefia el sexo como algo
peligroso, cuando no pecaminoso, de lo que hay que cuidarse, aunado a la
“necesidad de proteccion” que consideramos especialmente para las mujeres en

situacion de discapacidad; en su nombre, se les evita el riesgo de “padecer” el

® Resalto esta palabra con cursiva para hacer énfasis en la confidencialidad; teniendo en cuenta la
importancia que cobra el reconocimiento a la privacidad como derecho y la intimidad como
componente fundamental de la configuracion subjetiva.
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sexo Yy, en lugar de presionarlas para ocupar el lugar atribuido de madres y
esposas, como ocurre en el caso de las mujeres que no viven una situacion de
discapacidad, constantemente se les sugiere que no planteen esta opcion como
parte de sus proyectos de vida, debido a que no se cree posible que puedan
cumplir con las exigencias de este rol en el escenario social, 0 que quiz4, puedan

traer al mundo a otro ser con sus caracteristicas.

“Y sus protagonistas, al menos algunos de ellos, tienen muy claro que su
vida no se ajusta a esa conformacién inducida, cuando explican qué es para
ellos una «vida independiente». Esas voces sistematicamente silenciadas
dibujan en escenario de su existencia real, de su reiterada experiencia
cotidiana. Ellas nos revelan la auténtica naturaleza de su discapacidad; una
existencia en la que la ausencia de control sobre la propia vida, la
subordinacion a definiciones y préacticas discriminatorias, la condicionalidad
respecto a un entorno sordo e impositivo y la conciencia de la inferioridad
son las constantes de referencia; ¢asi «curamos» la discapacidad? Pues si,
porque se trata de eso, de eliminar la patologia, no de integrar la diversidad.
Capacidad de accion, de decisiéon y de definicion, libertad en las practicas, en
las conciencias y no discriminacion: esas son las reivindicaciones de la
discapacidad como fendmeno social, segun la experiencia propia de sus

sujetos-agentes.” (Ferreira, 2008: 3)

Es importante tener en cuenta la fuerza vital que cobra el sentido de vida, el

cuidado propio, la autoaceptacion y la autodefinicion. Pese a las circunstancias
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adversas que les presenta un mundo insistente en devaluar su ser, como
protagonistas de sus propias vidas se abren paso las mujeres que con presencia
inquebrantable, atizando el fuego en cada momento, persisten en desplegar su
existencia con plenitud, elaborando cuidadosamente las herramientas para

avanzar en el camino.

“El punto de partida podria ser la asuncion de una realidad compartida donde
se permita revisitar de manera permanente la condicién de diferencia no
desde los “otros”, sino desde el “mi mismo”, como sujeto y como actor social”

Garzoén (2007: 6)

Inquietudes que nos llevan a saber

En las dltimas décadas, se vienen presentando cambios significativos que
han transformado las historias de mujeres y hombres en situacion de
discapacidad, nuevos sujetos se disponen en apertura y flexibilidad e inciden en
actitudes e imaginarios culturales; en el transitar colectivo, hacia el reconocimiento
de la diversidad se establecen encuentros y desencuentros que se ponen de
manifiesto en los discursos sociales, la participacion de multiples rostros en el
espacio publico incide en la amplitud de las movilizaciones, desarrollos
legislativos, reflexiones de indole social y académico forjando nuevas relaciones

entre las diferencias.
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Desde alli se ha hecho explicita la exigencia de promover la participacion
social, la creacion y diversificacion de modelos educativos, estudios investigativos,
mecanismos de reduccién de impuestos para que las corporaciones viabilicen la
insercion laboral, avances en la accesibilidad tecnoldgica, adaptaciones en los
disefios arquitectonicos, urbanisticos, surgimiento de mudltiples discursos,
movilizaciones y organizaciones que reclaman equidad, justicia y reconocimiento.
Aunque estos procesos no constituyan en esencia el problema que aqui se
plantea, se mantiene presente y se reivindica su importancia por el camino en el

que transita este estudio.

Este marco de exigibilidad evidencia las condiciones de discriminacion y
desigualdad que viven diferentes actores sociales en todas las regiones del
mundo, llevan a la construccion e implementacion de politicas internacionales,
lineamientos que se concretan en la construccién e implementacién de politicas
publicas ajustadas a las necesidades particulares de las comunidades en sus
entidades territoriales, desde las cuales se propone eliminar dichas
manifestaciones. Estas acciones se planifican a partir de un marco de accion
politico de reconocimiento a las poblaciones como colectivos social y
politicamente diferenciados, que en relacion con la interseccionalidad de doble
discriminacion para las mujeres en situacion de discapacidad, seria también
necesaria una interseccionalidad entre la Politica Publica de Discapacidad y la
Politica de Geénero, como referentes para la construccion de estrategias y
acciones orientadas a eliminar las barreras y practicas de discriminacion hacia

ellas.
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La visibilidad social en el plano politico legislativo sugiere un avance
importante y amplia las expectativas de mediacion de estas mujeres en el espacio
publico; no obstante, persisten factores criticos que contindan interfiriendo en su
pleno desarrollo, en tanto continlan nombradas, bajo historicas e interminables
categorias que intentan estatizar y predefinir el lugar por ocupar en la cultura,
visibles en nuestras relaciones sociales, institucionales y en los modos de legislar,
permeados por un tamiz judeocristiano responsable de la produccién de
imaginarios estereotipados y prejuiciosos (particularmente hacia las mujeres), que
devienen en actitudes de discriminacion como la subvaloracion o sobrexaltacion
de las capacidades, dicho pensamiento, se recoge con fuerza en el modelo
funcionalista, utilitarista, mediatico, dominante, que busca generar alta rentabilidad

de todo, todas y todos, cualquiera que sea la situaciéon que viva.

Resulta evidente e incomoda la contradiccibn observada entre la muy
manifiesta pretension de una convivencia justa de las diferencias humanas y las
practicas experimentadas en la cotidianidad de nuestras relaciones culturales,
mediadas por un sistema de poder hegemonico —patriarcal/capitalista- que
persiste en su arraigo, en globalizarse por medio de sus herramientas técnico-
mediaticas, a través de las cuales buscan perfilar la sofisticacion de los estilos de
vida y los modos de pensamiento frente a las posibilidades de ser y aparecer en el

mundo social.
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La identidad que nos ha anticipado la cultura patriarcal, imponiendo el
pensamiento binario normal/anormal, entre muchos otros; asienta nociones y
practicas que inciden en los procesos de subjetivacion, generando tensiones entre
el ser que se es, y el que se propone se sea. Para cuestionar y transformar ideas,
valoraciones, imaginarios y actitudes, se requiere del andlisis sobre las cargas
simbdlicas del lenguaje, que es performativo y sugiere modos de vivir en la cultura;
a través de éste se delinea la homogenizacion de modelos de identidades que
corresponden al ideal de un sujeto que se personifica en sus espacios intimos,
para difuminarse y reconocerse en los espacios publicos bajo la categoria de

ciudadania.

Podemos observar algunos eufemismos que dotan de palabras al lenguaje
enmascarado, sugiriendo términos referidos a lo “mas humano” que sea menos
molesto para los oidos de la cultura, que resulte politicamente correcto; quiza, por
esta razon pasamos de la bruja/hechicera a mujer de revista, y del idiota al
deficiente, que luego se encuentra en una situacion de discapacidad, es decir, se
transforma en un ser que no se personifica y retorna al casillero, aiin cuando la
referencia hacia éste sugiere limpieza linglistica y estética, continla haciéndose
una valoracion de su ser desde el principio de normalidad, asi la “funcionalidad”

continta siendo el punto de consideracion de qué tanta “valia” social se otorga.

No obstante, las denominaciones explicitas llevan consigo una
intencionalidad, tanto los conceptos como las practicas se aprehenden vy

transforman en interacciones sociales, en cada cultura; a partir de esas tensiones
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gue propone conocer-nos, se crean espacios, se renombran, redimensionan los
sentidos sobre las vivencias que se interpretan en el mundo consensuado que nos
habl6 en paginas anteriores Maturana (1995). Recrear con el lenguaje la emocién
imaginada, pensada, signada por la cultura, motiva reflexiones y transformaciones
importantes para el sujeto en su vivir, en sus relaciones politicas, educativas,

laborales, sociales.

Estas formas de nombrar en sentido categorial, han implicado para las
existencias de los seres humanos el establecimiento de relaciones de dominacién
diferenciadas entre sexos, lo cual sugiere las formas como deben ser construidos
los cuerpos y las ideas sobre los mismos. Se hace referencia a los principios de
dominacion biopolitica enquistados en la cultura, en los que se fundamenta la
asuncion de la dependencia y heteronomia para quienes no se les ha permitido
ejercer su poder, y de donde se desprende la experiencia particular en las mujeres
de vivir expropiadas del cuerpo para si mismas; cuando ellas viven una situacion
de discapacidad, su cuerpo es concebido por los otros y las otras como una
trampa signada e inerte; aqui se niega incluso la asignacion del rol materno y de
cuidado hacia los otros, se decide en su nombre y la opcidén “por su bien”, pues
culturalmente no se aprueba ni se va a permitir la libre movilizacion, el erotismo, el
amor, ni la reproduccion entre seres “malformados”, para ello, entre otras cosas,

se aplican procesos de interdiccion.

De este modo, las subjetividades de las mujeres en situacion de

discapacidad se articulan a imagenes y representaciones generales, con la
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experiencia de la no pertenencia, de la exclusion, “asumiendo” —no por opcion
libre- roles y representaciones frente a modos de ser que le privan de otras
posibles formas de identificacion. Por lo cual se propone la importancia de
construir vinculos entre mujeres desde los principios de reconocimiento y
solidaridad entre —nos/otras-, en tanto, a partir de la configuracién libre de
identidad, es posible generar una construccion conjunta de una politica de

resistencia en nuestras relaciones intersubjetivas.

Lo anterior, nos lleva a pretender acercarnos a las mujeres en situacién de
discapacidad desde lugares que posibiliten la construccion de relaciones y con
miradas renovadas en una apuesta por el reconocimiento mutuo; pues aln con
todas las evoluciones discursivas, disciplinares y legislativas, continlan ejercicios
cotidianos sistematicos en la familia, escuela, medios de comunicacion, ambito
politico, entre otros, de practicas excluyentes y restrictivas al libre desarrollo de la
personalidad, autonomia, autodeterminacion, la posibilidad de ampliar horizontes

de sentido, tejer nuevas relaciones, definirse y redefinirse de manera permanente.

La mirada del otro sobre si aparece en forma de discurso oficializado que se
legitima en los intentos por nombrar lo que otros y otras representan para las
disciplinas y discursos oficializados que histéricamente han construido al sujeto
anormal, limitando la posibilidad de construirse desde sus propios referentes, su
experiencia vital Unica, su nombre propio. La imagen particular, respecto de estas
mujeres, las hace diferentes en tanto la configuracion de su subjetividad, como

sujetos historicos, territoriales, linguisticos, que ha tenido unas vivencias

29



especificas en sus construcciones biograficas, pero sus marcas son exaltadas,

sefaladas y por ello, son caracterizadas, juzgadas, medicadas y encerradas.

Es importante entonces escuchar las voces, desmantelar los rostros,
autodefinirse y reconocer-se en las diferencias que con-viven en los espacios
habitados; por ello, se pretende indagar por la pregunta intima del ser y el estar
siendo, escuchar, conversar y comprender el sentido de vida en relacion con la

mismidad y los modos de aparecer con la otredad.

La pregunta por la subjetividad también sugiere reflexionar sobre como se
piensa y es asumido el cuerpo, a través del cual los sujetos nos damos a conocer,
representamos nuestra realidad concreta, frente a frente, con nuestra mismidad,
con otros y otras. En nuestras relaciones las diferencias se nos hacen mas
visibles, desestabilizando los cimientos y el techo en los cuales esta construida la
existencia y el lugar “propio” que se pretende proteger; el otro aparece como lo
otro, distante, tipificado, descriptible y objetivable, pero desconocido en su
subjetividad, cuando existen en €l o ella rasgos particulares que muestran las
barreras preestablecidas por las consideraciones o0 estereotipos de la

«normalidad» inventada.

Por ello, esta investigacion sélo puede desarrollarse a partir de un profundo
sentir, asumir y proponer las diferencias como categoria central en las narrativas
sociales, en los encuentros con las apreciaciones conceptuales, y desde la

experiencia hecha historia por las mujeres, lo cual alude a la necesidad de
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acercarse comprensivamente a la agencia de subjetividades “otras”; no desde el
principio de identidad —femenina- predefinida como base del proceso de
construccion cultural de las identidades, en tanto, cada uno y cada una no es
idéntica a nada, sino, ante todo, diferencias que tienen mdultiples referencias

sociales.

“La identidad personal es una identidad temporal” Ricoeur (2006; 158); en
este proceso el sujeto logra apropiarse de simbolos de las escenas, y forma un
tejido entre los modos de ser —si mismo- y las consideraciones de aparecer —ser
con otros/as- establecidas en las interacciones sociales, los tiempos, espacios y
comportamientos que perfilan posibilidades de pertenecer y participar en la

cultura.

En el intento por comprender estas relaciones y los sentidos construidos a
través de las narraciones sobre las experiencias vividas por las mujeres en
situacién de discapacidad, nos preguntamos: ¢,como configuran su subjetividad y
cuales son sus modos de aparecer en el espacio publico?, ¢ cuéles son las ideas

de si mismas? y ¢,como perciben la mirada otra, hacia ellas?

Realizar esta aproximacion comprensiva implica acercarse a los sentidos que
portan las narraciones propias de mujeres en situacion de discapacidad; esto
involucra diversos aspectos, a saber, en primera instancia la comprension,
deconstruccion y resignificacion de los parametros de normalidad que operan en la

cultura occidental y patriarcal, hegemonica, incluyendo a las investigadoras que
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componen y vivencian dicha cultura, en tanto se hace necesario identificar,
cuestionar las practicas sociales excluyentes, dispuestas cuidadosamente en los
dispositivos de control, regulacién, y en los discursos de verdad que operan en el
poder econdmico-politico dominado por los sujetos del contrato social “el
patriarcado como contrato, como pacto interclasista entre varones” que hace

alusion Amorés (2005).
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TRAMA METODOLOGICA

La accion reflexiva en el mundo por conocer y construir

En primer lugar se realiz6 una revision de los enfoques propuestos desde la
investigacién social cualitativa, como espacio conceptual inicial que permitiria la
definicion de una trama metodoldgica sensible con los propésitos de comprender
los relatos y préacticas en las que se configuran las subjetividades de mujeres en
situacién de discapacidad, desde las preguntas por ¢(Cdmo se definen a si

mismas? y ¢, Como perciben que son definidas socialmente?

Las preguntas aqui planteadas y las lecturas para acercarnos y apropiarnos
de una propuesta metodoldgica en la practica investigativa, proponian un recorrido
por la investigacibn hermenéutica, para acercarnos al propésito de esta
comprension de la subjetividad con las narradoras, que sugerian lecturas y
problemas conceptuales segun los recorridos hechos en las conversaciones sobre
situaciones sociales, politicas, cientificas y culturales que han contribuido al
nombramiento y adjudicado lugares a estas mujeres, tipificando caracteristicas
procesuadas en los campos de saber y de poder, para dicha asignacion del otro;
mientras los sujetos, con sus diferencias, construyen sentidos en su dia a dia,
basandose en experiencias que se hacen recuerdo y narracion, vivencias que por

atravesar el cuerpo son pensadas y re-significadas en la hilaridad de sus palabras.
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En este sentido, se valoré fuertemente la propuesta fenomenolégica en su
interés por comprender y generar construcciones de sentido, desde el sentir,
actuar, pensar y comunicar nuestras experiencias como sujetos; por lo cual se
hizo primordial acercarse comprensivamente a las experiencias que consideraron
significativas las narradoras, por lo que la literatura revisada fundamento la guia
para las conversaciones, estableciendo un listado de preguntas orientadoras que
abordaban teméticas como el cuerpo, la educacion, la familia, permitiéndonos abrir
una conversacion sin que en estos espacios, se pretendiera observar categorias

conceptuales previamente establecidas por las investigadoras.

Es asi como la conversacion se convirtidé en la técnica central para acercarse
a conocer y comprender; la fenomenologia nos propuso considerar lo importante
del ir y venir en las conversaciones con Tierra y Fuego, de detenerse y preguntar
de nuevo, de aclarar lo que se piensa, lo que se dice y lo que se quiere dar a
entender, acomodacion y reacomodacion permanente de las ideas. Por ello
consideramos que la conversacion reune aspectos que nos llevan a
comprendernos y conocernos, a través de unidades de sentido, formas de
concebirse, definirse y de sentirse nombradas socialmente, que se han construido
en la experiencia corpérea, afectiva, cognitiva y que son referenciadas en sus

formas de comunicarlo lingtisticamente, por las dos mujeres.

En coherencia con esta forma de construccion de saber, las historias no se
realizan a partir de un ejercicio solitario sobre alguien narrando su experiencia de

vida, sino desde la lectura y las interpretaciones que se tejen en diferentes
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fragmentos de las conversaciones; por ello, la investigacién que se propone desde
la construccion de saber a partir de las narrativas se vincula como sustento
importante de la trama metodoldgica permitiendo adentrarse en una experiencia
de conocimiento de la escucha y la pregunta permanentes, motivando
comprensiones importantes en lo que respecta la tematica sobre los didlogos y los
posteriores momentos de lecturas, construccion de escritos, de historias de las
mujeres en situacion de discapacidad, pero mas que eso, insertandolo como un
modo de conocer las experiencias reales-propias, vivenciadas por todos los
sentidos, diriamos entonces que las narrativas y la conversacién se alimentan en

una esencia fenomenoldgica.

Conversar permite viajar a través del tiempo, reconstruir las vivencias,
ejemplificar los comentarios, que hacen Historias, en la interaccion con otras,
palabras que toman un cuerpo, lo dibujan y le presentan en formas de mujeres con
nombres propios, y caminos recorridos, detallando los objetos, apropiandose de
terrenos en su forma particular, asimilando o resistiendo a lugares de asignacion

en los mundos circundantes.

“Precisamente es la narracion la que describe las multiples transformaciones
de la identidad personal, ofreciendo, a su vez, no un ambito de caos y
oscuridad, sino, por el contrario, la posibilidad de recolectar en un mismo
relato la amplitud de transformaciones y descripciones que gestan una

identidad personal, grupal o institucional.” (Zapata, 2009: 762)
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Las comprensiones y saberes sobre una situacion que es ante todo humana,
indaga principalmente con los actores y actoras que a partir de sus experiencias
biogréficas construyen aprendizajes en el mundo de la vida cotidiana. La
narracion de situaciones, anécdotas, lleva al sujeto a reconocer este mundo
asumido, objetivado, criticado y cambiado en correspondencia con una biografia:
temporal, espacial y linguistica, que implica aprender bien el ejercicio de escucha
como interlocutoras interesadas en comprender cdmo se configuran subjetividades
desde sus vivencias y los sentidos que le otorgan a las mismas, proponiendo
encuentros y contradicciones con las miradas sociales externas que se construyen

hacia ellas.

Las conversaciones, que luego se presentan como narraciones, comprenden
las historias de vida de Tierra y Fuego, como un acercamiento a sus experiencias
en relaciéon con diferentes momentos, espacios, formas de concebir-se en el
mundo; ademas de las posibilidades de las narraciones en el proceso de
reconocimiento del si mismo, quien investiga se dispone a ese aprendizaje, debe
abrirse a lo que las historias le ensefian, a través de una experiencia de conocer
que tiene principios como el reconocimiento y la igualdad, que se proponen en las
conversaciones, haciendo parte de estas historias comunes; por esto se entendera
al leer este texto, que en la escritura se expone una voz que intenta contar lo
conversado entre diversas voces, como cadena de re-acciones, pensamientos,

sentimientos y objetivaciones.
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Partir de la conversacion en la construccion de conocimiento, sugiere
respetar y comprender las formas de autonombrarse, autodefinirse. Paul Ricoeur
(1996) explica esta construccion narrativa como una configuracion en tres
dialécticas (mismidad, ipseidad y alteridad), que en conjunto permiten el encuentro
con los otros y las otras, generando las construcciones epistemoldgicas y
ontolégicas en una gama de definiciones y redefiniciones permanentes

gestionadas por los sujetos en el mundo de las relaciones.

Proponerse en la tarea de la comprension de situaciones que configuran la
subjetividad en la otredad, sugiere ademas la expansion permanente del
pensamiento y del ser, en la apertura por una construccién conjunta de relaciones
basadas en el reconocimiento vivencial histérico, temporal, espacial, corpéreo y
comunicativo que pone en escena sentires, nociones y concepciones de los
sujetos que por su participacion y experiencias particulares en el mundo de la vida,
poseen autoridad para nombrar y discernir aspectos profundos respecto de las

sospechas manifiestas.

“De esta manera, la identidad narrada se entrecruza con la fenomenologia
como expresion del suceder de una subjetividad que no se revela sino
interpretativamente, y de una mediacion argumentativa que se hace cultura,
relato, atestacion de si, horizonte politico moral de los que depende la
calidad humana de nuestras estructuras y la sinceridad con la que asumimos

nuestra historicidad”. (Zapata, 2009: 767)
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Encontrarse con sujetos sin temor a hacer publicas sus experiencias de vida
no es una tarea facil, en especial si la motivacion de quienes proponen el
encuentro no precisa la idea de generar experiencias compartidas y prolongadas
en el vivir juntas, en establecer una relacion en los términos del Nos-otras, con
sujetos que se diferencian claramente desde la relacién Ellas, a través de la cual
se pretende un encuentro fundado en la distancia de los roles especificos en la
investigacion; aunque en este sentido podria percibirse una intencidon cooperada
entre estas mujeres y las investigadoras, instituida en el deseo por comprender,
saber y compartir conocimientos, reflexiones sobre si que permiten considerar la
importancia de desmantelar multiples certezas que el mundo contemporaneo

parece tener sobre ellas.

Las posibilidades de compartir sus experiencias biogréaficas y crear dinamicas
comunes en la socializaciébn con otros seres, objetos, espacios, conocimientos
humanos en su individualidad, historicidad, sociabilidad, son de especial interés
para la fenomenologia como filosofia que orienta la escucha y lectura en tanto su
interés por comprender al sujeto en su construccion a partir de vivencias que
propician nuevas, permanentes y Unicas realidades, para quien las experimenta,
las interpreta, siente; asi mismo, el modo de contar una realidad da cuenta de otra
realidad segun el estilo y capacidad para relatar las vivencias, de quien construye
los sentidos, ordena y da importancia a unos contenidos sobre otros, de acuerdo
con lo que mas impactdé en aquel momento y en aquel lugar, de la interaccién con

otros (sujetos y objetos).
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“A través del movimiento de la interpretacién, la hermenéutica pasa de ser
simple pensamiento reflexivo a su condicion de légica trascendental, en
cuanto que se pone al mismo nivel de “condiciones de posibilidad” de la
misma comprension. Ya no estamos en el plano de las condiciones de la
objetividad, sino en el nivel de las condiciones de posibilidad: de la
equivocidad, del doble y mdltiple sentido de la vida, del exceso de sentido
gue no puede simplemente acudir al simple plano semantico” (Zapata, 2009:

6)

La construccion linglistica el mundo dado ofrece un marco de
significaciones, que los sujetos heredan de sus antecesores a través de procesos
de socializacion, educacion, comunicacion, etc.; la participacion en cada
experiencia hace nodo, genera relacion con situaciones pasadas y futuras,
pensamientos, aprendizajes, conocimientos y acciones singulares, entendiendo la
relacion biografica del sujeto que se expande a partir de vivencias y relaciones con
su pasado para actuar en el presente de acuerdo con las condiciones ofrecidas
socialmente en la potenciacion de sus capacidades para agenciarse, definirse,

reconocer-se-nos en el lenguaje, para modificar el pensamiento y la accion.

Por ello el lenguaje es el cuerpo que permite el movimiento de esta Historia
de conversaciones con las historias de Tierra y Fuego; decir-se con las propias
palabras lo comprendido, pero sobre todo lo que hay que seguir preguntandose,
en tanto la subjetividad, el estar siendo, genera preguntas en todos los lugares y

tiempos.
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Fue asi como se hizo necesario contar con estrategias que permitieran
centrarnos en la comprension de las ideas que Tierra y Fuego deseaban
comunicarnos en sus conversaciones, por lo cual, ademas de leer en otros sujetos
lo que ellas nos sugerian, credbamos espacios para conversar con otras personas
del @mbito académico y social, que desde sus miradas externas contribuyeron con
las confrontaciones, acercamientos y comprensiones que se logran narrar en esta

experiencia vivida.

Era necesaria la escucha reiterada de las vivencias de Tierra y Fuego
durante todo el ejercicio de discusion y analisis, debido a que la conversacién
hacia que no siempre hablaramos de la discapacidad, de las mujeres, sino que se
trataban temas variados; por ello, en la construccion de sus historias se pretendio
recoger los aspectos mas generales, teniendo muy en cuenta aquellos momentos
de la conversacion en los que nos centrabamos en las preguntas que nos
interesaban como investigadoras y participantes; las lineas en las que se relatan
sus historias corresponden a mi estilo narrativo, a través del cual intento mantener
un equilibrio sobre como ellas se saben, cOmo se presentaron ante nosotras, y
cOmo son representadas a partir de mi encuentro con sus vidas, de los momentos
particulares en las conversaciones, las anécdotas contadas y el repaso a sus
registros del pasado en sus fotografias, sus interpretaciones y comprensiones
sobre los procesos que indagabamos; estos encuentros eran conversados luego
por las investigadoras y registrados en textos que nombramos memos analiticos,

en donde registrabamos dialogos, lecturas e interpretaciones a partir de las
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conversaciones con Tierra y Fuego, permitiendo mirar unidades de sentido que
son individuales y comunes para ellas como mujeres en situacién de discapacidad
en la comprension de como se ven a si mismas, como perciben las miradas otras,

ademas de identificar nuevas preguntas.

Con el propésito de respetar y resaltar las opiniones de estas mujeres, se
mantuvo el contacto con ellas durante el proceso, en aspectos como: facilitacion
de la informacion, claridades en la construccién de datos e interpretaciones de sus
historias particulares, y en el acercamiento comprensivo que dio lugar a los
nuevos aprendizajes y otras inquietudes para continuar sembrando sobre este
terreno. También fueron importantes las enseflanzas y sugerencias de las
personas que acompafiaron de cerca la investigacion, siendo una experiencia
enriqguecedora la tarea de acercarme como educadora especial a los mensajes
que se comparten con los lenguajes de la filosofia y la sociologia, los cuales se

hicieron mas presentes en esta investigacion.

Comprender los sentidos que otorgan a sus vivencias las mujeres en
situacibn de discapacidad, implica reconocer imagenes y conceptos
correspondientes al acervo de conocimiento de quien investiga-, por lo cual no se
busca caracterizar, o centrarse en dimensiones especificas, aunque seria
interesante y necesario detallar en estos asuntos, se trata en esta primera mirada
gue se hace, para el caso de nuestro re-conocer en contexto, de indagar nuestras
historias particulares y comunes reflejadas en cada vida, obligando a

reflexionarse, en sus sentidos diferentes y similitudes, las experiencias
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compartidas en el lenguajear los modos de vivir que nos implica como copatrticipes

en este tiempo de la Historia.

“Lo individual no se limita a servir de confirmacion a una legalidad a partir de
la cual pudieran en sentido practico hacerse predicciones. Su idea es mas
bien comprender el fendmeno mismo en su concrecion histérica y Unica. Por
mucho que opere en esto la experiencia general, el objetivo no es confirmar y
ampliar las experiencias generales para alcanzar el conocimiento de una ley
del tipo de como se desarrollan los hombres, los pueblos, los estados, sino
comprender cédmo es tal hombre, tal pueblo, tal estado, qué ha hecho de él, o
formulado muy generalmente, cémo ha podido ocurrir que sea asi’.

(Gadamer, 2001: 32)

Los principios éticos que se asumen en coherencia con la fenomenologia y la
investigacion narrativa, han permeado los encuentros conversacionales; en estos
se propician dindmicas de consenso, por ello con las mujeres que participaron no
se intenciond una seleccién de vivencias, respetando las situaciones que ellas
deseaban comunicar o guardar para si, ademas de omitirse relatos y situaciones
acordadas entre nosotras (investigadoras y participantes); de este modo, se
mantiene un principio de confidencialidad, por el cual se cambian sus nombres
propios, nombres institucionales y organizacionales, evitando de esta manera

exponer su intimidad e integridad.
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No se establecieron tiempos o numeros especificos de encuentros con cada
mujer, se dispusieron espacios y tiempos segun las afinidades, percepciones y
motivaciones que se iban creando, el tiempo de finalizacion por sesién
correspondia al agotamiento tematico segun las disposiciones, necesidades o

niveles de fatiga de participantes e investigadoras.

En el tiempo de intercambio de preguntas y respuestas, fue perceptible que
habitdbamos el mundo desde marginalidades compartidas, pese a que no soy una
mujer en situacion de discapacidad, compartimos interpretaciones sobre
situaciones y vivencias que nos asemejan, revelando cémo se asumen y se
otorgan lugares en la cultura, a través de miradas discapacitantes que restringen

las posibilidades de ser, hacer y conocer de sus mujeres; sin embargo,

‘los anteriores semejantes de mi semejante presente son captados a su
vez, en la medida en que sigo el ejemplo de mi coparticipe en la relacion
Nosotros y adopto de él el conocimiento de un Otro que él ha adquirido
por experiencia directa y ahora mantiene de manera constante. En este
caso, no puedo referirme a mis propias experiencias inmediatas (ni
siquiera a las pasadas), sino que debo primero obtener la informacién de
mi coparticipe acerca de la tercera persona, antes de poder aceptar como
valido el conocimiento obtenido en la comunicaciéon” (Schiutz y Luckmann,

2003: 87)
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VIVENCIAS QUE PERMITEN SABER

Esta historia se compone de dos historias, aunque las historias minusculas
como las plantearia Hugo Zemelman (2007) no se componen de una sola historia,
contienen a su vez multiples historias en la medida en que se desarrollan en las
esferas y situaciones que relatan la Historia Mayuscula, la historia contada,
aquella que impone miradas y situaciones, compartida entre los contemporaneos,

las coparticipes y la otra que esté por devenir.

Tierra y Fuego ofrecieron narraciones sobre sus historias, a través de las
cuales es posible diferenciarlas en sus procesos de configuracion subjetiva como
mujeres, amigas, hijas, estudiantes, trabajadoras, de quienes viven aqui y alla,
aunque limitadas por la situaciébn discapacitante que les impone el mundo
habitado; sin embargo, ellas ponen en evidencia que las diferencias individuales
se anteponen como principio humano de igualdad entre colectivos, siempre con
apoyos, de acuerdo con las situaciones que nos corresponde superar o llevar en

nuestras vidas.

Las historias de Tierra y Fuego anuncian en forma especial y concreta
diferencias en varios aspectos de sus vidas; los relatos ofrecidos en las
conversaciones develan riquezas en estructuras de mundos posibles, cuya
interferencia no deviene de manera exclusiva de la situacion de discapacidad, uno

de los aspectos de sus vidas que no las definen en sus capacidades y vitalidad.
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En el caso de las mujeres en situacion de discapacidad, el rompimiento del
silencio, se impone como saber especifico y un saber sobre si, poco reconocido,
que escapa a la certeza del otro, incorporando o haciendo resistencia a los
nombramientos otorgados por las visiones populares, religiosas y cientificas que
en sus particulares misiones se interesan y consideran tener autoridad para

definir, proponiendo el lugar de las indiscernibles, como diria Celia Amoros.

“La individualidad se configura como tal en el colectivo al que se le reconoce
el caracter de sujeto del contrato social, por seguir con esta metéafora. El
individuo es una categoria ontologica en la medida en que es una categoria
politica y viceversa. Reviste, evidentemente, formas histéricamente acuiiadas
cuya reconstruccion genealdgica rebasa lo que aqui nos proponemos: tratar
de entender por qué a las mujeres se nos ha negado y se nos niega de forma
recurrente y tenaz la individualidad, y poner este hecho en relacién con aquel
otro, no menos recurrente y tenaz, de que se nos niegue el poder”. Amorés

(2005, 102-103)

Para efectos de un acercamiento ante un saber desconocido, que es
experimentado por las Otras, que se intenta comprender desde el afuera por
quienes investigan, resaltamos la importancia de escuchar la palabra que sabe,
que construye cotidianamente el lenguaje definiendo, recorriendo vy

experimentando vivencias, enfrentando las dificultades de su vida cotidiana y
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emprendiendo caminos que reafirman su esencia y pertenencia del mundo, en sus

propios modos de ser y estar.

Las metaforas en Tierra y Fuego, comprenden lo vivido en el plano sensitivo
y comprensivo con cada una de ellas, los vinculos logrados, ritmos y proxemias,
que pretenden reflejarse en las historias y en la aproximacion conceptual que

amplia y orienta la lectura interpretativa.

Relatos de tierray fuego

Tierra

Desde que era pequefia ha sentido la fortuna del amor que su familia le ha
brindado; personas muy atentas con ella: abuela, madre, padre, hermano, tias y
tios, siempre pendientes de sus necesidades, deseos y expectativas; demostrando
su compromiso con el proceso de formacion, que se traduce en continuas
gestiones familiares en busqueda de recursos para el logro de los propdsitos que

emprende en su proyecto de vida.

Su desarrollo en los primeros afios mostraba actitudes de una nifia despierta,
sociable e inquieta en sus preguntas, le gustaba ir al jardin y no tardé mucho su

proceso de adaptacion alli, era la madre quien se angustiaba al dejarla. A sus 7
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afos se presentaron algunos sintomas de debilidad corporal, empez6 a caerse y
perdié algunos reflejos, Tierra describe la experiencia del sentir y el pensar al
respecto, “cuando me empecé a caer yo no pensaba nada, yo decia, -ah, estoy
débil-, y que no podia estar en los descansos con las amiguitas, porque entonces
se ponian a jugar brusco y me tocaban y me caia, entonces mas bien me quedaba

sentada por ahi.”

La debilidad de Tierra coincidié con un momento de la vida muy importante
para su socializacion, el recreo, las amigas, el juego; no obstante, las
circunstancias le hicieron aprender el distanciamiento con quienes podian
lastimarla, estar con ellas era sinbnimo de caidas; parecia no haber opcion,
protegerse, o dicho de otro modo, la necesidad de cuidar su cuerpo, empez0 a

marcar diferencias para ella en su vida con la comunidad.

Al principio se debatia entre el deseo de jugar y la necesidad de quietud, o la
posibilidad que en materia de recreacion le proporcionaba la escuela; que segun
sus relatos, “a veces si, yo queria jugar con las nifias, -jHay tan rico jugar asi, de
esta maneral-, pero no, eran tan duros los guarapazos que yo decia -mas bien me
quedo quietecita, porque no me quiero caer-. Entonces, jah!, me tranquilizaba, me

decian -quédate ahi sentadita y las miras y ya-. Y yo jah, bueno!”

Los sintomas que indicaban una enfermedad en su cuerpo, fueron asumidos
con naturalidad, como una experiencia propia de su desarrollo, de acuerdo con

sus interpretaciones, el hecho de no preguntarse tiene relacion con la edad, la
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actitud familiar, ademéas de la vivencia, la propia construccion tejiéndose y
comprendiéndose a través del cuerpo; en este punto, la conversacion adquiere un
tono reflexivo que hace que, en reiteradas ocasiones, Tierra mencione su
inquietud respecto de la no pregunta, como se describe a continuacién, “en el
momento en que me hicieron la biopsia, [...], -me van a operar-, -¢de qué la van a
operar?- me decian las nifias. -No, yo no sé-. [...] No, porque uno a los ocho afios

todavia es muy nifio, entonces no, yo no sabia nada.”

“‘Nunca me preguntaba, bueno ¢y qué esta pasando aqui?, como muchos
niflos que a veces preguntan tanto y se preguntan a si mismos. No, en mi caso no
fue asi [...] Mi caso fue que, [...] una nifia muy inocente de las cosas, pero si sabia
que estaba muy débil, [...] que no me podia relacionar mucho con nifas bruscas, o
que no me gustaba, 0 que no me gusta, porque me hacian dafio; entonces mas

bien me quedaba mirandolas o me quedaba en el salén adelantando tareas.”

Tierra también encuentra una explicacion en la proteccion familiar para su no
pregunta, haciendo énfasis en la actitud de su padre, nos cuenta que “influyé
mucho como quedarse quietecita, que no le pase absolutamente nada y que no
sufra, de que no se enfrente a situaciones a las cuales [...] no se debe enfrentar,
tal vez esa preocupacion de €l como padre hizo que yo me fuera como por las
nubes y no pensara absolutamente nada. Eso fue [lo que me llevd] a que no me

preguntara nada.”
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Ademas de la amenaza en la “brusquedad” percibida por Tierra y su familia,
la cercania con las nifias que crecian en su barrio tenia limites provenientes del
deseo que la familia proyecta en su ideal de formacién, frente a estos
requerimientos las vecinas resultaban malas compafiias, a su madre no le
gustaban y cuando tenia la oportunidad lo manifestaba, por lo que tener un

hermano fue tal vez una estrategia amorosa para proporcionarle compafiia.

La alegria hogarefia del nacimiento de un hijo menor se hizo presente,
aunque Tierra deseaba una nifia, celebré también la llegada de su hermano;
simultaneamente continla su proceso de desarrollo, expandiendo su mundo y
comprendiendo su situacién en él, en poco tiempo se hizo necesaria la llegada de
una silla de ruedas que permitiera movilidad a su cuerpo en un mundo lleno de

obstaculos.

Su premisa es la capacidad constante de adaptacién, apropiacién y cambio,
“cada dia se aprenden muchas cosas”, nos dice, segura de sus conocimientos y
dominio de las tecnologias complicadas de usar, para quienes recorren las calles
con su cuerpo articulado y movil. No obstante, la sofisticacion que genera la vida
anclada en la silla que rueda y resuena en el mundo escalonado, siempre con
apoyos, le es posible transitar el mundo expandiendo su ser y hacer en cada

encuentro.

“Ya empecé como a estar mas cansada a los 12 afios, ya no aguantaba

mas, entonces, parecia como una viejita, caminaba asi [se lleva la mano derecha
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a la cintura] y me tenia que apoyar en las cosas, hasta que [...] un dia me enfermé
mucho de una tos y me llevaron donde el médico; entonces el médico vio que yo
abrazaba a mi mamay [...] la regaid [...], diciéndole que por qué estaba haciendo
ese esfuerzo, que no, que él iba a traer una silla de ruedas, cuando yo lo miro asi
[con cara de disgusto], -¢ UNA SILLA DE RUEDAS?-, entonces yo le dije, -YO NO

ME VOY A SENTAR EN ESO-, le dije a mi mama.”

Fue necesaria la intervencion de su madre con algunas frases que proponian
los beneficios de una herramienta de este tipo, todas las razones y motivaciones
para que esta silla no se presentara en forma de acto forzoso e incomprendido.
Asi fue como madre e hija hicieron uso de ella por primera vez saliendo del
hospital, para Tierra el suceso fue impactante, “mi mama era hablando con el
médico por el pasillo, y [ella] tampoco sabia manejar una silla de ruedas, me
chocaba contra los muros. Y yo, jCUIDADOOOQ! Mire, tal cosa...; entonces esa
primera experiencia fue [...] como tantas sensaciones, como tantas cosas, un
impacto psicolégico”. Aunque en este momento ella tenia movilidad en brazos y

manos, no manejaba la silla porque no sabia y, porque no queria sentarse en ella.

Posteriormente a su casa llega una silla de ruedas, ocasion en la que Tierra
no mostro resistencia, estaba fatigada y consideré suficiente el sufrimiento de su
cuerpo, los dolores causados por las caidas constantes, a los que el aparato
respondia permitiéndole descansar. Recuerda que su madre hizo varias
diligencias en un centro que apoya a personas con movilidad reducida, breve

antesala para obtener informacion general y especifica, solicitud verbal y luego
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escrita, fueron suficientes como Tierra recuerda, “un dia fueron y me llevaron la
silla y mi mama no estaba, estaba yo con mi hermanito, cuando trajeron la silla y
yo me sente, y yo bueno... aqui fue, pues, ya fue totalmente el cambio que tuve,

porque yo pensé, jHay no, ya aqui voy a descansar, ya no me voy a caer!”

Esa misma tarde al llegar el padre a casa se dispuso para un
acompafamiento oportuno y alentador; “mi papa llego y se sento6 en la silla. =Yo le
voy a ensefiar a manejar la silla-, yo -jAh, hagale pues!- Y entonces yo le dije, -¢Y
usted por qué sabe?-, Ah..., porque, es que, él era taxista, -Yo recojo muchas
personas asi en silla de ruedas y, yo los he visto como la manejan-, entonces me

ensefid a manejarla.”

A pesar de la silla, entre Tierra y su familia no se hizo un alto para preguntar
o conversar en forma directa sobre lo que acontecia en su vida, ella relata que su
madre enfrentd la situacion con sutileza, poco a poco; “no lo dijo... bueno, nos
vamos a sentar hoy, no lo planed, fue todo un proceso, no de solamente un dia,
sino un proceso muy largo, jmuy largo! [...] y hablarlo muy bien... como se lo
digo... y de una forma no tan seria, bueno, no nos sentamos ahi en la sala y mira
te pasa esto y esto, por eso te caes. No. Fue un proceso por ahi de cinco afos, de

cinco afnos, y yo nunca dije, ¢Eh, cdmo asi? No, porque yo lo vivencié”

Como es sabido, el sistema de salud arroja con frecuencia historias de
indiferencia, negligencia y despotismo, por lo que para Tierra y su familia se hizo

necesario emprender una busqueda en varias clinicas, para obtener un
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diagnéstico claro de su estado de salud, y de este modo, saber qué nos pasa, es
un proceso bastante largo de vivir; el campo médico se traduce en un ambiente
frio y displicente para una familia que angustiada busca atencion oportuna,

confiable, capaz de aclarar la situacién de su hija y procurar su recuperacion.

Recuerda que era llevada frecuentemente al médico y ninguno daba con el
diagnostico, “uno decia que yo estaba desnutrida, otro decia que yo tenia un pie
mas corto que el otro, o sea, miles de cosas que nunca fueron verdad, hasta
que... me llevaron donde un médico y ese fue el que dijo: -creo que es esto-,
(segun pues lo que comentan ellos), -ojala que no-; entonces él fue el que remitié
la orden para que me hicieran la biopsia en la Clinica [...], ya me hicieron alla la
biopsia y salié positivo. Y ya... Incluso recuerdo ese momento, me recuerdo que
yo estaba en la camilla y una enfermera muy mala clase, dizque -jduérmase
pues!-, entonces yo... -pero yo no tengo suefio- (se rie), no, -es que jduérmase!-,
pero asi como con rabia, yo —no, yo no tengo suefio-; -iNO, ES QUE ESTA NINA

NO SE QUIERE DORMIR!-. Entonces me pusieron una careta.”

Para la familia de Tierra esta fue una experiencia dificil de superar, entender
lo que le sucedia a su primogénita, como ya se dijo, fue un proceso largo y
doloroso, asi cuenta ella las reacciones diferentes entre papa y mama; “mi papa
casi se muere [...], entonces yo ya, como que pensaba: jAh!, con razén él me
llevaba fruticas, me llevaba yogures, o sea, [...] una alimentacion que todos los
dias no se puede, pues, no se tiene, y esas atenciones tan especiales, pues,

puede que si se tengan, pero no a diario y a cada momento. Y él, bueno, entonces
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guédese acostadita, mire television, duérmase, no haga nada, y ya. Entonces ya

empecé como a comprender eso.”

Para su madre también fue una experiencia dificil, pero asumida de manera
diferente, contaba con una amiga que se convirti6 en el consuelo y apoyo
necesarios en la aceptacion del diagnostico. “Obviamente, el deseo de una madre
no es [...] que un nifio le salga enfermo sino aliviado, eso es lo que toda madre
espera, y ella me dice que si, una amiga de ella la consolé mucho; incluso porque
una amiga de ella, conocia una nifia que tenia dizque 18 afios, y parecia un bebé
de 6 meses; ciega... pues, le tenian que hacer de todo, incluso... la amiga de mi
mama4, llevé a mi mama a verla [...] También la informé mucho de la enfermedad,
en qué consistia [...], buscaron muchas publicaciones, y mi mama se informé
mucho también por parte médica, y... [...] obviamente, pues lo asumié... mal, muy
triste. [...] Ella nunca me explicaba, al pie mio, no, nunca, pero ya después ella si

me lo comentaba, [...] que le dio muy duro.”

En aquel tiempo su hermano tenia alrededor de 6 afios, para él la vivencia de
su hermana y familia fue una experiencia diferente, veia la silla como un juguete y
siempre queria ayudar, y lo continta haciendo, siendo él quien en diferentes
situaciones de la vida de Tierra asume los traslados en escaleras y rutas de sus

recorridos cotidianos.

Tierra nos cuenta que su hermano queria llevarla a todas partes en cada

momento, “me correteaba por toda esa casa, yo, jHay!, qué miedo que me caiga,
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y... como todo nifio, se creen los superhombres, con la fuerza, entonces, él me
queria coger de la silla y bajarme un escalon... [...] incluso cuando estabamos en
Robledo, viviamos en un primer piso, pero habia un escalén para entrar a la casa,
y él me bajaba en las llantas de atras y un dia me dejo caer... hacia atras, jAh, fue
horrible!, ya viviendo alli arribita, habia una... una lomita, y él me bajaba hacia
atras, y él es muy brusco, entonces al tirarme, al voltearme, me saco de la silla 'y

me revente... siete puntos.”

Aunque en multiples ocasiones se expresa el malestar por la falta de
oportunidades para mejorar sus condiciones de vida, ahora Tierra y su familia han
aceptado la situacion; gracias al amor, la admiracion por su ser y el
reconocimiento de sus potencialidades, asumen un compromiso importante en la

consecuciéon de apoyos requeridos para su adecuado desarrollo.

La fuerza y el entendimiento para comprender lo que ha sucedido, superar el
dolor fisico producido por las caidas y el impacto emocional generado por algunas
vivencias, devienen del crecimiento espiritual; gracias a su fe en Dios, Tierra ha
logrado sobreponerse y avanzar, para ella “influyé mucho las creencias religiosas,
[...] tener una esperanza de vivir eternamente en la tierra y de disfrutar de
perfectas condiciones, tener como esa vision, esa mirada, esa proyeccion mas

alla, y de verla de la forma mas real.”

Gracias a su formacién y creencias, tampoco alberga sentimientos de rabia,

frustracion o impotencia, “porque lo he logrado y he logrado lo que he querido,
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entonces no seria impotencia ni tampoco seria rabia, seria como si, como ese

pesar, por qué no...”

El pesar como sensacion relacionada quizas con la carencia de posibilidades
que presentan las ofertas de atencién para su salud y bienestar; al respecto
replica, “trato de mas o menos comprenderlo, como ¢ por qué no tener los medios
médicos que logran que yo esté mejor? [...] en el aporte, seria como la fisioterapia
que yo he visto que ha dado un resultado positivo, pero asi como: ¢Lo médico
cientifico qué me ha aportado a mi? Nada, nada, todo queda ahi como muy

concreto, esto es asi y va a suceder esto y esto, y ya, no mas, es €s0.”

Para Tierra es muy importante un proceso continuo de terapias fisicas que le
ayuden a mitigar el deterioro de sus musculos y articulaciones, mantener la fuerza
y movilidad; desde muy pequefa asiste a las actividades que en este campo se
proponen, cuenta varias fisioterapeutas, aunque en muchas ocasiones este
proceso se ha visto interrumpido por carencia de recursos econdémicos, “sobre

todo el transporte se vuelve muy costoso”.

Paradojicamente, en el tiempo que adquiere su silla de ruedas es
fotografiada al lado de un concejal de la ciudad y el alcalde de la época, en el acto
de inauguracion de unos buses municipales para personas en situacion de
discapacidad, proyecto que recibié por nombre “ruta de la discapacidad” y que

s6lo hasta ahora puede vérseles pasando por los barrios con mayor frecuencia.
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Sin embargo, diez afios y mas de haberse tomado esta foto no ha resultado

beneficiada con este servicio.

En este camino se hace imposible dejar de resaltar la falta de continuidad en
los programas y proyectos orientados a mejorar las condiciones de salud de
personas en situacion de discapacidad, razén por la cual la madre de Tierra
dedica algunos tiempos y hace el mejor esfuerzo en su rol de terapeuta; ademas
de sefalar que para una mujer cuidadora, ama de casa y trabajadora en algunos
dias de la semana, encargada del apoyo en la movilidad, las necesidades béasicas
de su hija, hijo y esposo, no siempre esta dada la posibilidad de realizar los
ejercicios propuestos desde esta area de la salud, al menos no con la calidad y

continuidad que se requieren.

“Cuando queda tiempo”, madre e hija realizan los ejercicios aprendidos en
doce afos, y teniendo en cuenta las posibilidades econémicas, la familia intenta
mantener cierta periodicidad en la consecucion de citas especializadas; lo ideal es
que Tierra asista como minimo una vez por semana a terapia fisica y en casa con
ayuda de miembros de su familia continta el trabajo propuesto de acuerdo con la
evolucion del proceso; sin embargo, pese a una busqueda permanentemente de
propuestas sociales de apoyo ofrecidos por instituciones estatales, de acuerdo con
los parametros legislativos de inclusion y atencion integral a los sujetos en
situacion de discapacidad, son pocas las posibilidades de acceso, a saber, en la

ciudad que habitaban antes reconocen ofertas inconsistentes de algunas
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propuestas para el cuidado y el desarrollo fisico, pero en el municipio en el que

actualmente viven, estos servicios son inexistentes.

Las contracturas en articulaciones introducen el dolor y aumentan la fatiga
corporal, lo que no sucedia cuando inicio la pérdida de fuerza entre sus 8 y 12
afos; su condicion fisica se ha venido deteriorando, tanto por el proceso fisiol6gico
que trae consigo la falta de distrofina’, como por la ausencia de apoyos médicos y

terapéuticos que requiere.

En el caso especifico de Tierra, el proceso de deterioro a nivel muscular y las
contracturas en las articulaciones ha transcurrido de manera lenta, a sus 23 afios
requiere apoyo permanente en la movilidad; nos muestra algunas contracturas en
sus piernas e ilustra las demas manifestaciones fisicas de la siguiente manera,
“tengo la columna muy desviada, entonces no me puede dar una gripa porque me
muero, me muero, me ahogo, entonces inmediatamente llamar a EMI para que me
nebulicen, y eso fue hace como 20 dias, [hace poquito] que me cogié la tos y no
paraba, no paraba, entonces como no puedo arrojar la flema, porque no tengo
fuerza en los pulmones y ademas, porque, la columna esta tirando para el lado
izquierdo, entonces me esta tapando el pulmon, esto obstaculiza mas la potencia.
Entonces, me asfixio, me siento ahogada, ahogada, peor. Entonces, me tengo que

cuidar mucho de los virus, yo le tengo el pavor a una gripa y a una tos.”

7 Se trata de un gen de nuestro ADN, denominado también el “gen de Duchenne”, cuya mutacion
le impide producir la proteina distrofina o la produce en muy pocas cantidades, afectando el
desarrollo y las funciones de las células neuromotoras, evidencidndose en un conjunto de
sintomas de deterioro fisico-muscular conocido como Distrofia muscular de tipo Duchenne.
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El abandono social genera condiciones que acentdan la situacion de
dependencia, relacion que Tierra define como un caos “porque genera conflictos
internos en uno, yo no lo puedo hacer sola, por qué, por qué tengo que esperar
que el otro me ayude, por qué no esforzarme mas hasta lograrlo asi me demore lo
que me demore. Eso si diria que me puede generar a veces... mas bien escalar,
luchar hasta que lo logre por mi misma y saber y entender que soy capaz. Y ya.
Esto genera incertidumbre, preguntas, que si a veces esa persona faltara ¢,como
lo asumiria? Esa falta, esa ausencia de esa persona, ¢cOmo seria mi vida sin esa
persona?, jQué susto!, como hay... que susto enfrentarlo... en toda situacion:
desde que me levanto hasta que me acueste, todas las actividades planeadas
para cada dia, como lo haria y qué papeles jugarian, y quiénes estarian
comprometidos a asumir el papel que estaba asumiendo la otra persona que si lo
estaba asumiendo. Esas son las preguntas que..., entonces mas bien no
pensemos en eso y mas bien no, como no angustiarme por lo que todavia no ha
sucedido, y si sucede pues enfrentarlo de una forma en que lo pueda hacer mas

flexible, facilitador, posible y que no me cause esa angustia.”

Es la madre la que asume la responsabilidad de los apoyos que ella requiere
en la cotidianidad, para quien no se hace explicita la posibilidad de que otros
familiares asuman esta tarea,; al respecto, Tierra supone la angustia de su madre,
segun sus expectativas frente al compromiso y responsabilidad en el cuidado;
“como, si yo no lo hago entonces quién lo haria y como lo haria, de qué forma, ¢lo

haria de la misma forma que yo? O, cOmo la tratarian, como se va a sentir.”
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Para Tierra, el tiempo es complice y alimenta la entrega entre ella y su
madre, se hace propicio conversar, conocer-se, acordar, compartir; durante
veinticuatro horas, “de lunes a viernes esta conmigo, de lunes a lunes, sino que
los fines de semana todo el dia menos la noche.” Entre tantas otras confianzas
que se pueden tejer, segun el relato de Tierra el vinculo también se fortalece por
tener las mismas creencias, ademas de la condicién sexo/género, que para ella

“seria muy diferente donde [...] fuera hombre.”

“Otra cosa es que nos aceptamos tal y como somos, y que por ejemplo, ella
cuenta mucho con mis opiniones, o con mi criterio, Ah ¢usted si haria eso? Ah
entonces, yo también, es eso, ¢cierto?, como por el amor y por el afecto. Y como,
mi hija estudio, entonces ella debe saber qué es lo correcto, no tiene como el
papel de la mama autoritaria, y lo que yo digo es asi y punto. No, eso es otro

punto.”

Retomando el hilo de esta historia. Tierra inicia su adolescencia con cambios
de domicilio y procesos escolares interrumpidos, continla creciendo Yy
proponiéndose como la mujer que deseaba ser, la cual no era posible explorar en
el marco de la institucionalidad; estar al margen de la escuela le permitié encontrar
motivaciones y razones para construir la vida propia deseada; con la complacencia
de su familia emprendi6 la transformacion de nifia a mujer, segun cuenta en las
siguientes lineas, “yo queria ser una mujer grande, incluso a los 11 afios, cuando

yo me gradué, incluso antes, a mi siempre me gusta maquillarme las uias de las
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manos y mantenerlas bien arregladas, y en [...] la escuela no me dejaban, bien

corticas, y ya, y sin esmalte, yo hay que pereza. ;Cuando saldré de aqui?”

“‘Entonces ya [...] a los 11 afios que me gradué, [...] yo, -jhay, tan bueno!-,
pues yo no fui como ese duelo de dejar las amistades, no, muy desprendida de
todo, y ya empecé, con nueva ropa, nuevos zapatos, me empecé a maquillar... y
mi mamé& muy alcahueta en todo, en todo lo que dijera la nifia, como siempre.
Entonces mi papa tampoco se opuso, me dejaba, y yo era feliz, Yo queria ser una

mujer muy grande!”

Con nueva vida de mujer y en su nuevo barrio, construyéo amistades
entrafiables, nos dice que comparti6 momentos muy especiales con una amiga, “y
la mama de ella con mi mama también empezaron a ser amigas. Hasta que... ella
vivia como seis casas mas arribita de la mia, y se pasaron enseguida de mi casa,
ilmaginense!, mas cercania todavia, entonces compartiamos todo, todo era todo.
Con los otros vecinos que también tenian la misma edad me motivaron a entrar a

estudiar. Que ellos me ayudaban a hacer las tareas.”

“Entonces a mi papa no le importaba pues, el costo del colegio, y era muy
cerquita, [...] como él tenia taxi, era mas facil. Cuando ya entré, ellas si me
colaboraban en todo, incluso mi casa quedaba en la quinta casa, y habia que
subir, obviamente escalas, descanso-escalas, y una de ellas me cargaba;

entonces, fue como un acompafiamiento que nunca se olvida.”
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Tierra ha necesitado vencer barreras fisicas, econémicas, logisticas, entre
muchas otras, para estudiar; sin embargo, estas dificultades se convierten en retos
de aprendizajes, los cambios de domicilios e interrupciones en el proceso
educativo, son resumidos por ella en su orden cronolégico de la siguiente manera:
“‘en Robledo continué sexto y séptimo, repeti quinto, porque mi papa dijo que era
necesario volver a tener esos conocimientos de quinto para poder iniciar el
bachillerato [...]; hasta que otra vez volvi a dejar de estudiar, como un afio, cuando
nos vinimos para aca [...] Y una amiga me habl6 del colegio de validacién y me
matriculé, [...] volvi a repetir sexto, y ahi si arranqué todo. Inicié una técnica [en la
que] duré un afo o ¢un ano y medio?, [...] hice los ICFES, entonces presenté el

formulario en la Universidad y pasé.”

En la interpretacién de su propia experiencia educativa, reconoce vacios que
marcan diferencias en cada nueva etapa, no s6lo en el aspecto social, sino
también en el aspecto fisico y la exigencia en cuanto a los compromisos

académicos que implican extensas horas de dedicacion.

Asi es como Tierra recuerda la experiencia inicial en el espacio universitario:
“una validacion no es lo mismo que un bachillerato académico, porque yo
estudiaba cada ocho dias y no mas cinco horas, entonces es totalmente diferente
el impacto que tuve cuando entré a la Universidad porque me tocaba estudiar
desde las doce y media hasta las seis de la tarde o siete. Yo decia, esto tan
largo... Y me cansaba mucho, yo parecia como una viejita quejandome por todo,

yo decia jno voy a poder con esto!, jno voy a poder!, jesto tan largo!, me parecia
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como si el dia fuera eterno. También el descanso para mi es muy importante,
entonces toda una tarde alla metida, jufs! y con tanta gente, todos los dias, tal vez
la relacion que no tuve con comparferos en el bachillerato, que es importante

tenerla, ha dificultado [...] relacionarme mas con comparieros en la Universidad.”

Para Tierra han resultado interesantes las orientaciones y concesiones en el
acompafamiento formativo por parte de su familia, quienes siempre han tenido en
cuenta sus deseos, motivaciones, argumentos y posibilidades para la toma de
decisiones en la ruta a seguir, en parte, los temores de su padre influyeron en el
primer receso, con tono reflexivo frente a la pregunta ¢ por qué parar de estudiar a
los 12 afos?, nos cuenta, “fue mas que todo como un convencimiento por parte de
mi papa, de tener él como el pesar de papa, como de su condolencia de que —hay,
mi nifia enfrentarse por alla, solita, tanto trabajo, tanto estudio, no, mas bien
quédese aca en la casa, bien bueno, digame qué le traigo para que se sienta
mejor, comoda-; entonces, evitarle enfrentar problemas, que no me tengo que
enfrentar, es como eso, entonces yo pues si, como que pensé eso, y yo ah bueno
[...] no sé, en ese momento no, pensaba como en el momento, el estar aqui, el

ahora, disfrutarlo y ya, no mas.”

Posteriormente su madre sugiere una media técnica de recepcionista
digitadora como continuidad del proceso formativo en el centro de validacion en
donde hizo su bachillerato; de este modo lo recuerda Tierra: “como hay,
jentonces!, ¢ahora qué?, como el deseo de madre —yo qué quiero para mi hija que

sea-, parte como del deseo de ella, de las proyecciones de como ella me quiere
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ver, entonces, me empez6 a interesar eso y lo cogi, y me gustd, pero ya veia
como una barrera dura de vencer por ejemplo en las practicas, entonces no lo
practiqué, me quedé solamente con lo tedrico y ya”. Dentro de las barreras
encontradas para hacer la practica cuenta el desplazamiento como un gasto
econOmico innecesario; “yo no sabia para qué lugar [me mandarian] y de pronto
tocaba pagar mucho transporte, entonces para qué, para qué ponerme en esa,

cierto, como generar otro gasto economico, sabiendo que no, no se necesitaba.”

Y ¢por qué estudiar psicologia?, porque “me gusta mucho lo social, los
trabajos grupales, excelente, o sera porque [...] tengo esa motivacion como de
especializarme en teoria de grupos, pienso yo que influyd mucho el apoyo que
tuve en el colegio donde hice esa préctica, cierto, de que me dio mucho el apoyo
de [una profesora], de otros docentes, también del grupo, el acompafiamiento y

todo el amor que me brindaron los nifios.”

Siente satisfaccion por los logros en su proceso académico y en su
experiencia religiosa, dos actividades fundamentales en la conformacion de su
mundo de la vida, su acervo de conocimiento cultural, social y espiritual. La
tradicion en Tierra se propone como premisa ontologica del deber ser entre roles
sociales diferenciados, asumidos por la fe, instaurados en la importancia de una
vida cumplidora de las ensefianzas biblicas que sugiere algunos modos de
proyectar y anhelar una vida buena, le genera expectativas de una mejor vida
después de la vida, al tiempo que infunde temores sobre sus deseos en la vida

presente, de ser esposa, por ejemplo.
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Dentro de su imagen de feminidad ha pensado en la posibilidad de ser
esposa y madre, quisiera adoptar una hija, y para tal fin tendria que casarse,

aunque no hay candidato para el matrimonio.

A los doce afios decidio bautizarse en su comunidad, evento que coincidia
con el momento critico de deterioro fisico que le sugeria una experiencia corpérea
unida a la silla; “ya estaba en mi fase digamoslo que ya no puedo caminar mas,
[...] mi mama [...] me llevo la silla como para el desplazamiento, para facilitarlo y

no esforzarme mucho, como agotarme.”

“Tomar una decision tan importante como esa, es como servirle toda mi vida
a Jehova Dios y también tener eso como un compromiso para toda mi vida, [...] de
regirme por las leyes de El, estan escritas en la Biblia y llevar un patron de
conducta, regidas por esas normas o leyes [...], ese fue como el interés o el
compromiso por el cual lo hice, como un pacto, [...] Y que no es un pacto
solamente de ser tan religiosa o acercarme a Dios, sino algo muy real, algo muy
real para mi, como si lo estuviera viendo, viéndolo en fisico, [...] no algo simbdlico

o algo muy lejano de mi, no, serlo, apropiarme de eso.”

La familia llega a conocer la Organizacion —como ella la nombra- por su
padre, recuerda que su mama al principio no se mostraba tan interesada, era
como reacia, “como que yo no quiero, pero cuando la sefiora empezo6 a hacer las

visitas, se mostr6 muy comprometida [...] las preguntas que formulaba mi papa a
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la sefiora, [...] hacian que ella también se preguntara por otras cosas, entonces de

ahi también otra parte del inicio de vincularse pues a la Organizacion”.

“Desde muy pequefiita me educaron bajo las creencias de [la Organizacion],
siempre me ha gustado indagar e investigar sobre la Biblia, —esta sefiora por qué
viene acéd, qué le ensefia a mi mama, [...] el libro qué ensefia, ellas dos qué
hablaban-, y yo no me aislaba cuando la sefiora llegaba, sino que mas bien
acompafiaba a mi mama y escuchaba, [...] no puse ninguna objecién, no, sino que

me empecé también a interesar.”

Su papa decide no comprometerse, aunque continta buscando las deidades
que promueve la Biblia; para Tierra esta posicion es “debido, digamoslo asi, ya
como a otros factores externos que se vinculan con la vida diaria de él, porque él
era taxista, entonces, obviamente era el hombre, cabeza de familia, el que llevaba
todo para su hogar, [y] no le quedaba mucho tiempo, entonces empez6 como a
desligarse, pero no porque €l quiso sino porque las condiciones lo permitieron,
digamoslo asi, [...] también él desea tener como ese compromiso de hacerlo muy
valioso o importante [...] de una persona que verdaderamente lo es, no serlo como
una figura ahi, mas bien dice, -por el momento no he tomado esa decision-,
cuando yo tenga la conviccion o la determinacion de que lo voy a hacer y soy
capaz de regirme por estas leyes, lo hago, pero no hacerlo bajo presion ni nada de

€8S0.
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“Entonces de ahi él se empez6 como, digamoslo asi, a alejar, pero en ningun
momento nos ha puesto obstdculo para que mi mama y yo no sigamos este
derrotero religioso, no, él lo permite, [...] pero también ha sido como, digamoslo
asi, un obstaculo o una barrera cuando por ejemplo con el aprendizaje o las
creencias para inculcarselas a mi hermanito, porque él es un nifio, hombre, y mi
papé entonces le dice —ah, no, si no quiere ir, entonces no vaya-, [...] no le hace

ver la importancia.”

Bajo la autorizacion de la figura paterna, ellas participan activamente en la
comunidad y el hermano se exime de practicar la religion; sin embargo, para Tierra
y su madre seria importante que ellos dos se comprometieran y profesaran la fe,
ella dice que se desea este acompafiamiento porque “es algo muy importante que
en el entorno familiar todos tengamos esos mMismos comportamientos, esas

mismas decisiones.”

Para ellas —madre e hija-, una tarea fundamental consiste en profesar su fe,
segun nos cuenta, “tomamos muy en serio las palabras que Jesus menciono6 de
predicar en toda la tierra habitada, predicar acerca de él, entonces tomamos ese
modelo que dejé JesuUs acé en la tierra, cuando predico [...] en todas las naciones
y acerca de qué, qué es el reino de Dios, qué propdsito tiene la vida, preguntas
gue los mismos seres humanos nos hacemos a diario, entonces de ahi partimos,
digdmoslo asi [...] para iniciar una conversacién a través de una pregunta que a la
persona, al amo de casa, le interese para poderle mas bien, llegarle, cierto,

entonces de ahi empieza la predicacién y de esta forma se hace.”
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No hay una teméatica especifica en el orden de la predicacién, se tiene en
cuenta la disposicion de las personas, el espacio y tiempo presentes, como
elementos que sugieren la temética de introduccion, la forma de acercarse a las
personas tiene ademds estrecha relacion con la lectura que se hace de su
semblante, el &nimo que manifieste, los sucesos naturales y/o sociales
coyunturales, incluyendo la territorialidad —situacion geografica- que corresponde
al punto de encuentro; Tierra lo describe de la siguiente manera, “somos muy
adaptables, digAmoslo asi, [...] como tener una introduccion de acuerdo al espacio
en el que estamos o de las condiciones que se estén viviendo actualmente o de
las problematicas que se estén presentando en el momento, asi sea delincuencia,
terrorismo, sea qué mas, terremotos, problemas econdémicos, sociales, de lo que

sea, de ahi partimos.”

A Tierra esta actividad le genera gran satisfaccion y aunque habrian
diferentes modalidades, prefiere propiciar el encuentro mas cercano con las
personas, “me encanta tener el contacto con las personas, me encanta hablar
directamente aunque si hay muchas formas como ya les habia comentado, por
carta también, por teléfono, en las calles, [...] si tengo la oportunidad y se da el
tema pues por qué no hablar, es eso, pero si lo hago de casa en casa, 0 sea, no
utilizo como otros medios, por decir algo una persona de edad avanzada que no
puede salir a la calle, entonces mas bien lo hace por via telefénica o por carta, [...]

porque me gustan mucho las relaciones humanas, estar como en el medio social,
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saber el concepto, la creencia, qué opiniones tienen las personas acerca de tal

tema, es eso.”

Esta comunidad religiosa no escapa al principio de institucionalidad, en la
cual se generan procesos organizativos y sujetos que ejercen roles determinados,
como es el caso de los ancianos, que para nosotras marcan una pauta en la
continuidad del poder patriarcal; sin embargo, Tierra explica que no es asi, “algo
que aclararles es que cuando se menciona la palabra ancianos, no es de pastores,
no, son hombres capacitados que nos ensefian, pero no los vemos como algo
superior, [...] que hay que rendirles como un respeto o que ellos tienen méas poder
gue nosotros y que nosotros somos los que les tenemos que obedecer, no, todos
somos iguales, se maneja mucho la igualdad, [...] entonces no es, para partir
como desde ahi, cierto, para aclarar ese punto, que muchas, digamoslo asi,
organizaciones religiosas tienen su lider religioso, entonces lo ven como alguien

de respeto, muy lejano.”

Desde nuestra falta de conocimiento permaneciamos inquietas frente al
tema, también porque habiamos leido y conversado con algunas mujeres que
pertenecian a esta organizacion y sus relatos daban a entender una imagen
diferente a la que Tierra dibujaba en el suyo, por lo que continudbamos indagando;
ella expone sus percepciones y vivencias, en las cuales los ancianos intervienen a
modo de acompafiamiento, no de juicio, ni de imposicion, en la decision que cada
quien desea tomar para su vida personal e intima, abordamos el tema del divorcio

y de la fornicacion.
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Para Tierra “la idea es que nos acompafen en ese proceder, [...] en esa
decision y que no me hundan, cierto, el deber de ellos es animarnos a no volver a
recaer y a mirar qué pasoé para no volver a reincidir en eso, es eso; y otro aspecto,
[...] tengan claro que ellos no toman ninguna decisiébn que esté en contra de mi
decision, o sea, respetan la decisidbn o es un acompafiamiento 0 son procesos de

escucha, pero no se hacen juicios valorativos para nada.”

Por otro lado, nos asaltaba la inquietud sobre por qué los ancianos deben ser
varones, a lo que Tierra explica: “es porque como les decia al principio, como
nosotros nos regimos por lo que menciona la Biblia, entonces, tomamos en cuenta
lo que dicen las cartas de Timoteo, de que los que presidan sean varones
capacitados, no las mujeres, el varén se relaciona mucho con la cabeza del hogar,
cierto, como el que toma el liderazgo, las decisiones; pero ese liderazgo o como
empoderamiento no se toma como un ser superior, como lo que decias [...], como

un apoyo, o sea, en qué te puedo colaborar”.

En el estar siendo y conocer bebemos de muchas fuentes, sociedad,
universidad, casa, religion, etc., pero finalmente una es la que termina concibiendo
a la mujer, esposa, profesional, etc.; en este sentido, Tierra tiene una definicion
particular, en la cual incide su proceso de formacion universitario, “en cuanto a esa
composicion o estructura, digamoslo genética, cierto, de ser como las diferencias
neuroldgicas desde el género tanto hombre como mujer, qué diferencias tenemos,

entonces por eso ahorita les decia en cuanto al tema que estdbamos tratando
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acerca de lo sentimental, de las emociones, que somos mas vulnerables, mas
sensibles, cierto, que nos afectan de una manera totalmente diferente como lo

asumen los hombres.”

En este sentido comprende las diferenciaciones que puede generar una
definicion que articula la informacion de tipo académica y el pensamiento religioso
sobre el ser mujer, afirmando lo siguiente, “no me salgo totalmente de lo que he
aprendido como [religiosa], pero si lo puedo interpretar de una forma totalmente
diferente, en cuanto [...] que la mujer simplemente debe tener el rol o el papel de
asumirse como que debe estar cuidando a sus hijos, casada, estar atenta al
cuidado de su esposo; respeto las decisiones que tengan [...] la mayoria, incluso
mis amigas, cierto, eso es totalmente diferente e incluso inciden muchos factores
tanto internos en ellas que toman esas decisiones para quedarse ahi tan
vinculadas a un hogar, no me gustaria a mi, para nada, porque entonces no
hubiera tomado la decision de ser profesional, no es mi interés de ser ama de
casa, de esperar que llegue mi esposo y atenderlo, no me choca, pero mis
proyectos de vida no estan articulados a ese papel; o sea, lo asumiria si de pronto
se llega a dar ese compromiso, pero de una forma totalmente diferente, yo con mis
proyectos, con mi trabajo y él con su trabajo, y ya, obviamente yo si aplicaria de
tener todo organizado en la casa, ¢Si me entienden?, pagarle a alguien, incluso
tampoco lo puedo hacer por la discapacidad, pues de cocinar o de lavar, cosas asi
pues como comunmente lo hacen las personas que no tienen ninguna
discapacidad, pero no escudarme como en la discapacidad para no hacerlo, sino

gue no estoy proyectada hacia eso, cierto, no me veo ahi.”
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El saber que complementa el crecimiento espiritual, es apropiado en la
Universidad, espacio que le permite acceder y construir conocimientos en la
psicologia como su profesion elegida, que hace rizoma en sus relaciones,
sembrando semillas para la expansion de su ser, saberes, comprension y
configuracion de experiencias subjetivas, permitiendo otros modos de ampliacion y

apropiacion del mundo.

Como se ha mencionado, alli las cosas tampoco han sido faciles en materia
econOmica, ademas del costo del transporte diario y la necesidad de que su madre
permanezca durante su estadia en ocasiones, para no incrementar los costos,
durante el tiempo en que tuvimos nuestros encuentros, a Tierra le comunicaron
que ya no era titular de la beca para educacion superior que le habia sido
“otorgada” por su situacién de discapacidad, este beneficio debia orientarse al
proceso de resocializacion de grupos armados al margen de la ley, un proyecto
politico que tenia toda la atencidon gubernamental, la Ley de Justicia y Reparacion
ordenaba que el beneficio fuera “entregado” a una persona cuya discapacidad
hubiese sido adquirida en alguna experiencia traumatica durante su pertenencia a
estos grupos; por lo que en sus Ultimos semestres, deberia gestionar los recursos
que le permitieran terminar su proceso de formacién profesional, para garantizarse

su “derecho” a la educacion.

Se propone continuar venciendo innumerables obstaculos, gracias a su amor

a Dios, la confianza en si misma y los apoyos brindados, especialmente por su
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madre, siempre, hay personas dispuestas a echarle una mano, en la casa, la
universidad, las practicas; aunque las instituciones en general, no se han
percatado de su condicion, en casi todas estas estructuras arquitectonicas hay
ascensores en el edificio que ocupa el personal administrativo, pero en los
espacios habitados por los publicos generales —masificados y uniformes-, casi no
es posible encontrar adaptaciones dispuestas y en buen estado, para el ingreso de
personas cuya movilidad presenta caracteristicas diferenciadas. Frente a lo cual
Tierra manifiesta que “no tienen en cuenta a la persona que tiene ciertas
dificultades fisicas, porgue no soy la Unica persona pues que estudia all4d en una

silla de ruedas, sino que hay muchas mas.”

Estas situaciones evidencian algunas transformaciones necesarias para
acceder a espacios y recursos que satisfagan las necesidades y deseos, dificiles
de sortear en el dia a dia cuando se tienen vivencias muy particulares. De este
modo, la discriminacién no es para Tierra una sensacion que se pueda manifestar
en esencia; en su infancia tal vez sentia algunas diferencias en el trato “porque
queria jugar, queria jugar y... y qué rico jugar, asi, al escondidijo, correr, estar con
todos en el patio, y uno saber que no, que no podia estar ahi, que de pronto lo
tratan mal, jeh!, lo cogen brusco y se cae y uno no sabe como va a caer; entonces

mas bien no, quedarse quietecito y evitar caerse.”

Lo anterior podria entenderse, quizas, como las condiciones propias de la
vida, lo vivido en singular, experiencia personal que implica quietud y proteccion

del cuerpo para la vida social, por lo que Tierra no refiere propiamente un
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sentimiento de exclusion, “porque yo lo he visto, las personas mismas lo trasmiten
y uno lo siente, entonces uno puede concluir que no lo hay, exclusién tal vez en
cierta medida, no podemos ir contigo porque el carro no tiene maleta entonces
¢,cémo vamos a echar la silla? Tal vez por esas [cosas] de ciertas personas, otra
forma [...] en que hay [...] pero son muy poquitas, 0 sea contaditas, he podido
observar eso, no, no podemos ir con usted porque hay como muchos obstaculos,

entonces podria generar en usted o en nosotros mismos como un encarte.”

El encarte que se percibe en la poca accesibilidad del espacio publico, sus
instituciones, urbanizaciones y barrios, algo tan generalizado que Tierra
comprende como “muy natural, muy cultural, muy disefados para todo el mundo y
no tienen en cuenta eso, pero que yo me sienta discriminada porque no hay

rampas, 0 porque no hay ascensores, no, no una discriminacién, asi no la siento.”

En el espacio publico también se presentan situaciones incémodas, en
algunas ocasiones aparecen en frente algunas personas que con su particular
imprudencia se lanzan a preguntar, “sobre todo las personas mayores, los viejitos,
Y A LA NINA QUE LE PASOO0O0O0?, jay!, me provoca como [...], jcallesel,
como jcallese! O jlarguese!, no pregunte mas, ¢,qué me va a preguntar?, entonces

no. No le pas6 nada, ella esta bien.”

“‘La gente joven a veces trata de reservarse las preguntas, porque tal vez
piensan que no quieren hacerme sentir mal, entonces, [...] mas bien no preguntan;

yo percibo eso, [...] se quedan con todo.” Los viejitos “son mas imprudentes”, en
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cambio los jévenes, cuando la curiosidad les puede y se atreven son “mas
prudentes, cambia la manera de preguntar y miran cOmo, en qué espacio es
prudente para preguntar, en qué momento, eso para mi es muy importante,
porque si vos lo decis, en publico ¢OISTE Y, QUE TE PASO?, ¢Y POR QUE

ESTAS AHI? Y ¢ DESDE HACE CUANTO?..., iQué pereza!”

¢ Qué es entonces la igualdad?, desde esta concepcion sobre la mirada otra
y las actitudes sociales frente a la diversidad que nos presenta el mundo, Tierra la
define como la relacion social en la “que todos seamos iguales y que todos
podamos tomar en cuenta las decisiones de los demas, ¢ cierto? Respetando pues
todo, [...] Ser iguales por decir algo, en que todos estamos viviendo en este pais y
podemos disfrutar de este espacio, eso es igualdad, no ponen como normas: “no
se puede el ingreso a indigentes”. Nooo, [todo] es igual, es un espacio publico que
esta libre de todo.” Entonces preguntamos ;Qué se requiere para que exista
igualdad entre personas en situacion de discapacidad y sin discapacidad?, -“No,

nada” responde Tierra.

Y de esta manera, pese a las dificultades que le propone el medio, con sus
barreras fisicas y representacionales que le atribuyen una categoria de
discapacidad, nominacion —cientifica y actualmente, socializada, hecha comudn-,
perfilando miradas sociales reveladas en comentarios callejeros desprovistos de
prudencia que lanzan la pregunta, imaginan y presuponen sus posibilidades en el
hacer y el ser, comentarios que para ella no tienen razén de ser, le parecen

pesados y le generan rabia; Tierra igual que Fuego, dia a dia demuestra que es
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capaz, se hace ejemplo de vida y ofrece su testimonio con compromiso, pinta de
colores la imagen de si que ha creado, desea y hace posibles las metas que

emprende.

Fuego

La historia de Fuego tiene relacidén con la idea de educar a ciegos y sordos
en Medellin, propuesta por el sefior Francisco Luis Herndndez Betancur y su
esposa, dofa Blanca Gutiérrez Isaza quien fuera la primera maestra de la seccién
de niflas de esta escuela iniciada en un espacio pequefio de la Escuela Normal de

Varones, del Barrio Villahermosa.

El abuelo de Fuego viajé a esta ciudad con el propésito de colaborar en la
propuesta de formar en un oficio o arte a las personas con ceguera, trabajo alli
hasta sus ultimos afios de vida como musico y maestro del piano, a quien ella
lamenta no haber conocido porque seguramente le habria ensefiado cosas
importantes, habilidades que pueden aprenderse en las vivencias compartidas de

experiencias particulares.

“‘Mi abuelo muri6é en el 74, yo naci en el 75, no lo pude conocer, que eso
pues, que uno dira, jQué importa!, pero a mi toda la vida como que me ha dolido
no haber podido conocer a mi abuelo paterno. Es que yo creo que si lo hubiera

conocido hubiera hecho muchas cosas que quise ser y no pude ser, por ejemplo,
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[...] a mi siempre me gusto la musica, [...] probablemente si yo hubiera estado
chiquita con él, yo hubiera aprendido lo que queria hacer, que era tocar el piano,

de pronto con él hubiera sido otra cosa diferente.”

Su infancia transcurre en tiempos de promesas -metas sociales
universalizadas-, ajustadas a la idea de progreso econdmico que exige dotarse de
condiciones basicas para desarrollarse -sobrevivir- una persona socialmente;
comodidad, abundancia y crecimiento exponencial se incorporaban en ideales de
familias paisas, pujantes, trabajadoras, que se hacian fundadoras de barrios y

unidades residenciales.

La familia recién constituida de Fuego, conformaba por estos tiempos una
nueva comunidad que se llamé el “Tricentenario justo de la ciudad”, unidad
residencial que la administracion municipal utilizd6 ingeniosamente en dos
momentos, primero fue sede de concentracion para los deportistas de los “XIli
Juegos Centroamericanos y del Caribe”, y luego, residencia de las nuevas
familias, por lo que se demoraban un poco para entregarles la casa, de acuerdo
con el relato de Fuego, los nifios y nifias que llegaron alli tenian casi todos la
misma edad, crecieron juntos, ya muchas familias se han ido, como la de ella que

se traslado al barrio San Javier luego de que la pareja se divorciara.

76



Mientras crecié en esta unidad, transcurrié su proceso escolar que inicia en
el ciclo de aprestamiento® de la escuela San Luis Maria de Monfort, del municipio
de Bello, institucion que educaba nifias con discapacidad sensorial (auditiva y/o
visual). Fuego aun recuerda experiencias de kinder y preescolar, “fueron muy
buenos, porque tuve una profesora muy especialista en el campo de educacion

visual, [...] todavia yo le guardo mis respetos”.

Finalizando el preescolar, la escuela cierra por dificultades en su planta
fisica, y la comunidad educativa se incorpora a la Escuela para Ciegos y Sordos —
CIESOR-; este cambio para ella “fue muy duro, [...] aunque uno sea pequefio,
infanta mejor dicho, [...] uno siempre con nifas, el cambio de uniforme [...] eso
siempre era duro, pero lo mas duro de eso, [...] fue la profesora de primero, jQué
profesoral! [...] ella no era de los profesores que uno recuerda porque le ensefid a
leer y escribir, uno la recuerda porque [...] se mantenia gritando a todo el mundo.”
Aunque en su caso particular, reconoce que desarroll6 habilidades y construyé

aprendizajes importantes en matematicas, lectura y escritura.

Ademas de los cambios en el orden de las relaciones, la fatiga se
incrementaba, “porque ahi en la escuela estudiabamos de 7:00 a 12:00 del dia, en
cambio alla pasamos a estudiar de 7:00 a 5:00 P.M. Eso se llamaba estar semi-
interno, entonces, por la mafana uno estudiaba con un profesor normal y

corriente, con los comparieros y, por la tarde uno veia actividades especiales, que

® El Ministerio de Educacién incorpora por esta época los grados Kinder, Prekinder como parte
complementaria de la basica primaria. Ademas, se hacia necesario un nivel de aprestamiento que
constaba de dos afios en el proceso educativo de personas con discapacidad sensorial.
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eran por ejemplo: piscina, muasica, danzas, escritura en braille, complementacién

en matematica, cosas como mas especificas con el area de ciegos.”

Para Fuego esta organizacion del tiempo en la jornada escolar permite
construir aprendizajes diferenciados segun necesidades individuales y
caracteristicas de la discapacidad —sordera o ceguera-, permitiendo un espacio
para el afianzamiento de habilidades especificas, como la “formacién en areas
tiflologicas, [...] que se encargan de estudiar los aspectos relacionados con las
personas ciegas, toda la escritura, la movilidad jTodo!, me acuerdo que también
nos ensefaban a cocinar, a esa hora, [...] después de la una de la tarde, a
cocinar, doblar ropa, pues, habilidades de la vida diaria, jAh..., yo si extrafio

mucho!”

En este mismo sentido se procuraba la atencién personalizada a personas
con dificultades del aprendizaje, por lo cual la Ley establecia un nimero maximo
de estudiantes por grupo, cifra que en muchas ocasiones era menor, cCoOmo cuenta
la experiencia de Fuego, “no éramos muchos en un salén, en un salén de

educacioén especial, si mucho, éramos doce estudiantes.”

La experiencia educativa diferenciada, empieza a transformarse para esta
época, el pais se dispone a integrar estudiantes con necesidades educativas, en el
sistema educativo formal, estrategia de cumplimiento a lineamientos
internacionales que promueven una “educacién para todos y todas”. Como

propuesta piloto fue implementada en principio por instituciones voluntarias, que
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posibilitaban el ingreso de quienes evidenciaban un rendimiento 6ptimo en la
escuela especial; desde la primaria consideraron que Fuego debia ser integrada,

segun relata a continuacion:

“Yo siempre fui como la mejor de la escuela, y en tercero de primaria
empezaron el proceso de integracion de los nifios a los colegios normales,
bueno... regulares, a mi me iban a integrar, [...] pero yo lloré, pataleé, [...] y
entonces ya me dejaron hasta quinto de primaria, [...] para mi fue lo mejor, yo si
pudiera volver a vivir esa época no lo pensaria absolutamente dos veces, a pesar

[...] de los castigos, para mi fue lo mejor.”

“La primaria, es yo creo que la mejor época de mi vida escolar”, en este
espacio aprende a diferenciar y asumirse entre cercanias y distancias, situaciones
de desventaja, castigos, premios, y algunas formas de colonizacién in-visibles en

la educacion impartida a la manera de monjes espafioles.

Recuerda detalles de su paso por cada nivel de formacion, anécdotas de
lecciones, travesuras y rebeldias que traian distintas consecuencias: caidas,
fracturas, etc.; disfruta contdndolas, muchas de ellas se relacionan con los
castigos, quizas la vivencia mas recurrente en la relacion con las figuras de

autoridad de la institucion en la época.

“Por ejemplo: como ese colegio era regido por monjes espafioles, [...] tenian

métodos de castigo espafiol, [...] ellas lo ponian a escribir a uno 10 planas de por
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ejemplo: -no debo hablar en los corredores-, [...] lo que era peor, una vez nos
pusieron un castigo, teniamos que dar unas vueltas por el patio del colegio y ese
patio era gigante, teniamos que ir saltando como sapos... jHuy no, nos

enfermamos!”.

Y sin embargo, Fuego percibe que no era muy castigada, su rendimiento
académico la eximia en algunos casos, segun recuerda era muy necia, “lo que
pasa era que a mi no me castigaban a menudo porque, es que yo tenia la ventaja
de que yo era [...] muy buena estudiante, yo siempre fui la mejor estudiante del

colegio; de primero, no les digo pues, que yo sali sumando, restando y leyendo.”

Su agilidad para resolver problemas en la vida practica, académica y
establecer relaciones sociales, facilité diversas vivencias en el espacio escolar; se
divierte narrando sus aventuras, “yo monté en esa escuela en carritos de rodillos,
en patinetas, una vez me pegué una matada montando en monopatin, [...] me

puse a apostar con un compafiero ahi en la calle.”

También en este proceso recuerda las relaciones afectivas, que le parecen
juegos, porque a Fuego le gusta jugar y enamorarse, “en quinto, me consegui
pues como el novio, el noviecito que supuestamente era en serio pero igual seguia
siendo un nifio, y yo me acuerdo que ni siquiera un pico nos dimos, [...] sali del
colegio y en sexto yo segui hablando con él, pero ya nunca mas. [...] Siempre nos
escribiamos cartas, nos volabamos, [...] una vez yo le estaba leyendo a mi

amiguita la carta, nos le habiamos volado al profesor y [él] también se vol6 detras
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de nosotros y escucho6 todo lo que estdabamos leyendo [...] y jNos pegd un
regano!. [...] que la carta hubiera dicho como... jNada!, cualquier pendejada de

esas como, como... te quiero, pero, jEse sefor hizo un escandalo!”

Aunque en la escuela se construyeron relaciones de amistad nunca se
encontraron por fuera de este espacio porque -‘todos vivian muy lejos™-, el
descanso y la jornada completa, les permitia compartir momentos, intereses y
vivencias, formas de conocer y estar en el mundo. “Uno cogia como los vicios de
todos, la época mia aficionada al fatbol y al deporte fue cuando estaba en la
escuela, nosotros veiamos todos los programas deportivos habidos y por haber,

nos sentabamos después a hablar de eso.”

Fuego considera que esta experiencia tan importante para ella, se reduce
para nifios y nifias que ingresan al sistema educativo actual en la propuesta de
inclusion, en tanto estar entre diversidad diluye los encuentros escolares con la
paridad. La propuesta diferenciada en los primeros afios de vida, segun puede
leerse en sus relatos, congrega en torno a intereses comunes, genera vinculos,
“todos los ciegos hemos sido muy unidos, o sea, obviamente uno encuentra sus
rivalidades y todo eso, pero finalmente hemos sido, o por lo menos en la época de

la escuela, fuimos muy unidos.”

Algunas préacticas institucionales de aquel colegio no son recordadas
gratamente, argumentan las distinciones, segun cercanias —0 jerarquias-;

aspectos palpables al momento de servir alimentos, los discursos en los actos
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publicos, entre otras muestras de sofisticados ritos en las relaciones de poder,
saber, decir. Ella era bien tratada en la mesa por ser la nieta de Don Ismael, podia
comer con los monjes en varias ocasiones; no obstante, tenia algunas diferencias
y unas formas particulares de expresarlas que no la hacian tan cercana, como en
una de las reuniones generales, ese dia uno de los directivos “empez6 a hablar de
los espafoles que habian venido... -Que los espafioles eran lo maximo, que no sé
qué-, y yo me paro y le digo a él, que -Cual, que ellos eran unos ladrones, que se
habian robado el oro, que yo no sé qué-, y todo el mundo me empezé a dar a mi la
razon; [...] se supone que él como directivo tenia que saber manejar eso, pero él

no sabia y [optd] por mandarnos a los salones.”

Y se continta la diada fuerte-débil, en la experiencia que relata Fuego a
continuacion; “sobre todo los que se aprovechaban de eso eran los que mas
veian, esos eran los que mas se aprovechaban de eso. [...] Los ciegos le
teniamos el panico a los sordos, los sordos por todo nos pegaban, esos sordos lo
veian a uno en la tienda comprando y le robaban a uno la plata, yo tengo tan mal
recuerdo de los sordos de la infancia, sobre todo porque a nosotros nos

impresionaba mucho cuando ellos gritaban.”

Asi mismo, cuando se es mujer, eres nifla y vives una situacion de
discapacidad estas expuesta a relaciones de abuso situacion que por falta de
formacion al respecto, no quedaba muy clara la maldad o el “culpable” de la
experiencia, —el silencio podria ser una de las mas comunes reacciones, y frente a

éste ¢como se puede actuar?-, segun su percepcion, cuando se es pequeia, “no
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se cuenta con la edad -o con la informacion- suficiente” para poner limite,

denunciar o defenderse.

En la conversacion resaltamos el hecho de que recientemente muchas mas
situaciones de abuso sean denunciadas por nifios, nifias y sus familias, en
cambio, para la época que relata Fuego, esto podria agravar la situacion de la
persona agredida, en este caso la nifia en situacion de discapacidad, ademas, el
dialogo tampoco era tan incentivado® como hoy, las relaciones asi construidas, se
consideraban “muy normales”, también habia una exposicion al desprestigio, a
“que no les crean, porque esa es la otra parte. [...] Si, yo no cuento y me protejo

de que me castiguen en mi casa y prefiero que éste haga conmigo...”

Aprendido el mundo a través de curriculos ocultos con dobles moralejas, se
intercambian anécdotas contemporaneas de tacticas que podemos reconocer
como comunes para ensefiar a callar, construir roles, vivir la sexualidad; “mire por
ejemplo la concepcion de las mamas, todavia de muchas, es una concepcién de
doble moral, [...] -“jCuidado queda en embarazo!”’-, o sea, nunca le dijeron al nifio
-no tenga relaciones sexuales por esto y esto, y si tiene, cuidese de esta y esta
manera-, 0 sea, parecia como que le estuvieran diciendo a la nifia, -“vea tenga

relaciones sexuales, pero lo que importa es que no quede prefiada-.”

Razones como ésta la llevan a concebir la educacion como una herramienta

potenciadora en las diferentes dimensiones del ser -“en su sociabilidad, fisiologia,

9 . . . . .z
Haciendo referencia a los medios de comunicacion.
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psicologia, etc.”-, si logra responder a las necesidades particulares en cada
momento de la vida del sujeto'®. En este sentido, reconoce la importancia de sus
vivencias en el proceso escolar, que transita de la educacién para nifias con
discapacidad sensorial a la escuela especial mixta, y la integracion escolar en su

secundaria.

La escuela especial en primera infancia y la basica primaria brindan la
posibilidad de encontrarse con pares iguales en sus condiciones y permite el
desarrollo de habilidades que no se abordan en la escuela generalizada, “la
integracion en los primeros afios de la vida escolar, eso no funciona, [...] deje que
los nifios discapacitados estén con discapacitados hasta el 5to grado, donde
tengan los elementos minimos para poderse salir a medio defender, [donde] ya no

implique tantos cuidados.”

“Pero no es por el hecho de tener caracteristicas similares, es el hecho de
que simplemente yo voy a estar en igualdad de condiciones. Como decia, yo en mi
colegio: corri, salté, peleé, me agarré del pelo, lloré, todos en igualdad de

condiciones desde la posibilidad de hacer.”

Luego de esta experiencia de paridad, Fuego solicita cupo en un colegio
cercano a su reciente lugar de residencia en el barrio San Javier, la directora de la

institucion observdé en la entrevista habilidades que fueron -constatadas

'° Estos momentos son diferenciados por ella, en periodos de infancia, adolescencia y mayoria de
edad.
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posteriormente con su disciplina, compromiso y desempefio académico, “siempre

ocupaba el primer puesto en todos los periodos.”

Durante cuatro afios, la instituciéon femenina que recién integraba estudiantes
con necesidades educativas, tuvo que resolver algunas dificultades en las
relaciones con pares y docentes, implicaciones y retos que trae acercarse a una
alteridad predefinida en su tipo dis-capacidad sensorial, y su representante para
este caso trastoca lo que se tenia previsto sobre la considerada deficiencia

funcional, presuponiendo unas tareas y un lugar para ella en aquel colegio.

Surgian problemas porque algunas compafieras consideraban que a ella le
regalaban las materias; con las docentes, recuerda dificultades cuando se
empefiaban en realizar actividades que sobrepasaban sus posibilidades, sin un
sentido coherente con sus necesidades de desarrollo, que llevaban a algunos
riesgos, o sugerian la “exposicion al ridiculo”, como las técnicas de recibir balones,

combinar colores primarios, bailar en un acto civico, etc.

Estudio sus dos ultimos grados del bachillerato en otro colegio, cambiando
una vez mas de la educaciéon femenina a la mixta; la especialidad del colegio fue
una de las razones por las que no podia terminar alli. “Me sali de ese colegio
porque cuando eso era comercial y siendo la primera alumna ciega que estaba
alla; [...] fue otro cambio duro porque [...] uno acostumbrado a estudiar con nifias,

[...] ese es mixto, entonces la primera semana [...] yo lloraba, [...] no le decia a mi
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mama nada, yo me acuerdo que el primer dia, -¢,como le fue?- [preguntaba su

madre], -ah, bien- [le contestabal, jY mentiras!”

De su adolescencia relata algunos amores correspondidos y otros mas
platonicos como el enamoramiento de su profesor de francés en décimo, su
siguiente relacion también se reduce al espacio escolar, para ella “un novio del
colegio, que simplemente estdbamos en los descansos para arriba y para abajo, y
nada mas; [...] era super buena gente conmigo, jEse pelao me queria!; pero eso
fue un montén de problemas porque nadie queria que yo estuviera con él, [...]

todo el mundo creia que él se iba a aprovechar de mi.”

De este modo, institucién, familia y sociedad se convierten en un referente y
soporte importante para asumir cambios en la vida, ilustrar esta comprension
precisa devolver la historia a sus nueve afios, con el nacimiento de su hermano
que le hace re-tomar tetero, ella conserva ligada esta vivencia a los dias en que su
cuerpo se transformaba de nifia a mujer, la menarquia a los 10 afios significo “un
trauma, [...] porque yo queria estar en la calle jugando, con nifios y montando en
bicicleta, yo queria ir a pifiatas, pero ya me decian —usted esta muy grande, usted
ya no es una nifia, usted es una sefiorita, usted ya no puede-, [...] jpara mi eso fue

horrible!”.

“Yo creo que un nifio 0 una nifia no madura porque fisicamente sea madura,
uno madura porque psicolégicamente es maduro, cierto, y mas [...] porque el nifio

ciego [...] madura fisicamente, pero no madura en otros sentidos porque [...]
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nunca tiene un idolo, nunca se identifica con nadie, entonces qué va a madurar,

todavia sigue siendo un nifio.”

¢ Como se ve la familia implicada en el proceso de esta adolescencia a la
que Fuego llama tardia?, “estdas mucho a merced de tu papa y tu mama, [...]
entonces obviamente te estas vistiendo como tus papas quieren que te vistas, y te
estan rechazando, [...] no tienes un grupo con quien aliarte, con quien unirte, con
quien luchar, con quien ser rebelde, o sea, son muchas cosas. [...] Y ¢qué es la
adolescencia?, o sea, no es solamente un desarrollo fisico, es la busqueda de la
identidad, de la personalidad, del caracter, de la aceptacion, de quién soy yo,

como soy yo.”

En esta busqueda por definirse y estar en el mundo inicié su formacién en la
educacion superior. De la Ultima institucion que acompafié la escolaridad se
gradué como mejor bachiller, obtuvo el puntaje mas alto en las pruebas ICFES y le
fue otorgado un formulario de admisién especial para el ingreso a la Universidad,
aunque presentd el examen. “Pase a Espaniol y literatura, después me cambié de

carrera.”

“Ese primer semestre, [...] uno acostumbrado en el Colegio a ser el lider, a
tener amigos, yo sin decirles mentiras, la gente peleaba porque se querian hacer
conmigo en grupo [...] aunque a mi nunca me gustd trabajar en grupo porque

siempre era uno el que trabajaba, [...] el que mas hacia era el que copiaba lo que
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uno le dictaba, entonces a mi nunca me gusté eso, ni siquiera en la Universidad,

[...] ya los grupos mios se volvieron demasiado pequefios.”

“Me tocaba empezar a andar sola y yo siempre andaba con mi papa y con mi
mama pa’ todas partes. [...] Me acuerdo la vez que mi papa me trajo a la primera
clase, yo me encontré aqui con un muchacho, jah!, con el que fue novio mio en la
escuela; [...] él estaba en el primer semestre aqui también, [...] se graduo en
quinto de primaria, y es de un pueblo, [...] ya nunca volvimos a saber nada, pues
ni él de mi, ni yo de él, hasta que nos encontramos aqui y comenzamos a hablar,

[...] nos hicimos dizque novios.”

Esta relaciébn contradice el perfil de pareja que la madre siempre habia
propuesto para Fuego, asi como ella nos lo hace saber, “al principio fue una
relacion como muy de la universidad; [...] yo nunca queria tener novio ciego, es
muy raro, [...] me hice novia de ese muchacho, pero tampoco queria que [...] fuera
a mi casa a visitarme porque mi mama tampoco queria”; el mensaje estaba
implicito en el discurso de crianza, “ella me decia que me consiguiera una persona

que viera, que me ayudara.”

Por este motivo Fuego no queria llevar a su novio universitario a casa y
tampoco queria hacer participe a su madre, pero sin necesidad de contarselo, a
los siete meses de relacion, la mama escuchd en la emisora de la Universidad,
una entrevista al joven ciego, quien mencion0 el nombre de su hija haciendo

alusion al noviazgo, situacion que represent6 una discusion seria entre ellas dos.
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En la linea de roles asumidos en su familia, el padre, segun lo que trae la
memoria, “no recuerdo mucho como que mi papa se haya involucrado en mi
proceso de formacion y crianza. [...] Mi papa, fue el papa -yo aporto
econdmicamente, [...] tienes las comidas, el techo, no te falta nada, y ya- [...]. De
pronto, en los primeros afios, él si estuvo ahi, si hubo pues un intercambio en el
sentido en que, por ejemplo, [...] a las reuniones del colegio iban los dos o iba mi
papd, a las asociaciones de padres, pero mi papa nunca fue el papa pues,
sentémonos todos en familia, compartamos, salimos a comer, muy de vez en

cuando.”

Es la madre quien vela por el cumplimiento de -funciones ciudadanas,
cristianas, apostodlicas y romanas- de cada miembro de su familia, “pero, jah!, yo
como no le paro bolas”; entre ella y su madre, hay una relacion estrecha, pero
distanciada en los modos particulares de desear, experimentar y comprender el

mundo.

“Que yo quiero la cama asi, no la puedo poner asi porque es la casa de ella.
Y [...] no es s6lo eso, que si yo hablé con usted de tal manera, -ah, no me gusta
coémo usted habla con tal persona-; [...] con la Unica amiga ciega que tengo, yo
hablo por teléfono todos los dias, [...] hablamos de todo; [...] entonces por eso,
ella dice —ah, que es una bobada, esa pérdida de tiempo-. jDe malas!, a mi me
gusta hacerlo, [...] ¢cual es el problema? -Que... usted por qué se sienta tanto en

el computador-. Por ahi me dijo ahora..., no ha podido entender que el 95% de
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cosas que yo hago en el computador [...] es porque yo lo necesito, raramente me

ven chateando, que en Skype, [...] @a mi eso casi no me gusta”.

En casa Fuego asume labores de cuidado personal, tender su cama, doblar
Su ropa, recogerla, etc., no contribuye en otras labores domésticas, porque la

madre prefiere hacerlo segun su estilo y criterio.

En el compartir ese amor familiar, noviazgos y amistades, Fuego
experimenta sensaciones, reconoce intereses en el dar y recibir afecto, y aprende
a discriminar posibilidades segun el género, aunque para ella, no deberia haber
diferenciacion tratandose de manifestar sentimientos, “hemos estado manejando
eso de generacion en generacién y siempre nos han dicho, no, es que los
hombres son los que tal cosa, los hombres son como tal otra, los hombres son los
que no sé qué, entonces [...] se le van grabando esas palabras en la mente, es

decir, de poder conquistar, jUsted si puede conquistar!”

Su consigna impidié que la familia, o mejor, la madre, pusieran limites al
amor universitario que recién florecia, se propicia la diferenciacion entre el amor y
el respeto por la tradicion familiar, segun criterios propios, en consecuencia con la
rebeldia adolescente reivindicadora de los derechos y deseos, de la vida, para una
misma. “Y empieza la rebeldia, [...] yo me impuse y le dije a mi mama -pues usted
tiene que aceptar a ese muchacho como sea y ese muchacho es mi novio-, duré

tres afios con él.”
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Una de las experiencias que combinaron el amor y la rebeldia en esta
relacion transcurre en un viaje al pueblo natal de su novio; “yo me volé con él pa’
Jardin, [...] pero jHuy, qué cosa tan planeadal, pero es que uno como es de
miedoso, yo me acuerdo, que yo fui a misa y dije -Sefior, si ese viaje no me ha de
convenir... que se dafe- [...] Pa’ mi lo unico traumatico era como sentir, [...]

sentido de culpabilidad.”

El espacio universitario crea en la vida otras dinamicas, se hace cémplice de
historias y afectos, “los primeros dias, yo venia a clase y apenas terminaba me iba
pa’ la casa, ya después uno empieza a conocer gente, [...] y ya yo [...] tenia otras
jornadas mas extendidas, [...] ya con el novio nos veniamos pa’ la Universidad asi

no hubiera [...] clase, porque estabamos en paro, jNos madrugabamos!”

En la Universidad, Fuego mantiene el rendimiento académico que la ha
caracterizado; de la Licenciatura en Espafiol y literatura, decidié6 cambiarse para la
Escuela de Idiomas, donde se gradu6 con honores; con su promedio de carrera
pudo haber estudiado un postgrado pero no encontré una oferta atrayente
relacionada con la linea de formacion que deseaba continuar, por tanto, decidio
reingresar a la primera carrera que hoy recibe por nombre Licenciatura en

Educacion Basica con énfasis en Lengua Castellana, su segundo pregrado.

Su experiencia laboral inicia antes de graduarse, como docente de catedra
en el programa “Multilingia” de la Universidad que la formé, lleva mas de diez

afios desempefnandose en esta labor; motivo por el cual considera que estudiar un
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postgrado mejoraria sus ingresos econOmicos en este campo, al tiempo que

ampliaria la barrera que siente al llevar hojas de vida y escuchar las negativas.

Su experiencia de integracion social, educativa y laboral, ha sido positiva,
aunque se presentan algunas dificultades y sentimientos de discriminacién en
diferentes espacios, segun cuenta, “yo fui afortunada [...] porque me empleé aqui
de una vez, asi sea como céatedra, aqui no pagan bien pero yo me siento cémoda;
[...] yo he tenido aqui el respaldo, aqui tengo monitor, [...] de la Universidad no
tengo por qué quejarme; sin embargo, [...] he visto ofertas de trabajo en otras
partes y he llevado, [...] y a pesar de que tengo hoja de vida de la Universidad [...]
y tan buenas recomendaciones, no me dan trabajo, porque —simplemente, usted
no ve-, y porque ni siquiera se toman la molestia de decir —bueno le vamos a dar
dos meses, para ver como le va y si le va bien la dejamos- jHuy, ni siquiera eso!,

[...] legan momentos en que uno se cansa harto.”

Estas situaciones la llevan a preguntarse “4 Cuantos ciegos son profesionales
y finalmente cuantos estan trabajando?, ¢ Y cuantos trabajan en lo que hacen?, ¢Y
cuantos trabajan en lo que hacen pero no se estdn ganando lo mismo que una
persona entre comillas normal? [...] {Qué hablan de integracion e inclusién?, si
estan aceptando a los pelados en las Universidades, a los programas que se
presenten y ¢Donde estan las oportunidades laborales? O es que, hay que decirle
al discapacitado: estudie por su satisfaccion personal, pero no va a vivir de esto

porque no hay posibilidad para usted.”
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Lo que implica abordar el problema desde el interior de los procesos
institucionales, teniendo en cuenta la poblacion con discapacidad que estudia y
trabaja, la Universidad parece haber adormecido sus procesos inclusivos desde la
comunicacién, “exactamente, estamos hablando que la U es accesible y que es
inclusiva, y no hemos pensado que desde ahi se esta discriminando, -ay, no sabes
gue mafiana hay tal actividad en la [Universidad], pero habia que inscribirse-, -

¢ Si? ¢ Y donde se enter6?-, -Ah, habia tal letrero-.”

Al respecto considera que el proyecto de inclusion o integracion de personas
con discapacidad requiere de continuidad e innovacion permanente en la mejora
de la calidad educativa que se les ofrece; para esto la Universidad teniendo la
experiencia y vanguardia que se atribuye, debe avanzar en temas como la
formacion de docentes, adecuacion de fuentes y formatos de informacién para las
personas ciegas que integran la comunidad académica —docentes y estudiantes-,
dotacién de cada unidad académica con ayudas tiflolégicas'!, servirse de “un

grupo de expertos del programa de educacion especial’, entre otras cosas.

En relacion con el servicio para invidentes que presta la biblioteca, a Fuego
la inquieta la pasividad de sus coparticipes, haciendo alusion a la ceguera, “ya
tengo una venda en los 0jos que es la natural, que no veo, no me tienen que poner

otra para yo ver las cosas con claridad; ¢A qué me refiero? Yo les digo a todos, le

" como Fuego lo esboza en su relato, las areas tifloldgicas son concebidas como el conjunto de estrategias y
tecnologias de apoyo espacializado para las personas con discapacidad visual. “Comprende las areas de
ensefianza del braille, dbaco, escritura manuscrita, orientacion y movilidad, sensopercepcion, actividades
basicas cotidianas, entrenamiento visual y psicologia” Suarez, Acevedo y Huertas (2009, p. 17)
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he dicho a [la coordinadora], este servicio puede ser bueno pero estd mal
canalizado, [...] ¢Como no va a ser mejor leer con un amigo de la facultad, que
con alguien que buenamente le lea a uno?, es mas aportante leer para vos
educadora especial con alguien del area de educacién, y si es alguien de tu
carrera mejor porque [...] es una lectura comentada. [...] Entonces eso se convirti
en una alcahueteria porque eso le esta quitando la posibilidad al ciego, sobre todo
al facilista, de que cree vinculos con sus amigos, con sus compafieros, venga
pongdmonos de acuerdo para que estudiemos juntos, por qué no hacemos esto,
porque en la biblioteca todo me lo hacen, todo me lo dan, todo me lo resuelven, la

biblioteca tendria que ser enfocada de otra manera.”

“Es un ghetto, ¢ Donde se rednen los ciegos?, en la biblioteca, ¢ Donde mas?,
es un espacio de la Universidad, pero finalmente no es la Universidad la que esta
incluyendo e integrando, es la biblioteca de la Universidad. [...] Yo hago parte de
un mundo donde el sub mundo de los ciegos es una minoria, ¢Por qué yo no
puedo entrar en la mayoria? Si socialmente lo puedo hacer. [...] Bueno yo no
tengo nada en contra de los ghettos pero yo vuelvo y me pregunto ¢ Por qué un
ciego no puede hacer parte de la vida social?, ¢Si me entiende?, ¢Por qué si voy
a hacer un baile tiene que ser entre ciegos y no con personas que ven?, [...] yo no

le veo sentido a eso.”

“Ahora hay otro contrapunto, yo no sé para donde vas vos, pero antes de que

se me olvide a mi esto: nos pondria mucho a pensar [...] el hecho que en una
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institucion pasaban muchos ciegos, de repente dejen de pasar, ¢No pondria a

pensarse al sistema educativo en general?”

Segun Fuego estan pasando cosas sorprendentes en cuanto a la formacion
de personas ciegas en el pais, la calidad educativa que se brindaba desde los
centros especializados esta dejando “analfabetas con titulo”, a propédsito recuerda
que hace poco conocié de una capacitacibn en comunicacion accesible; “en el
area rural yo conoci [...] un sefior como de 40 afios, que no sabia leer ni escribir,
¢, Como puede ser? Y el sefior muy inteligente, porque yo me quedé aterrada, muy
inteligente el sefior, pero no sabia leer ni escribir. Entonces -¢Qué me importa a
mi?, no que los capacité, sino decir cuantos capacité-, independiente de que
hayan sido bien, mal, regular capacitados, pero mire 2 mil, 100 mil, y yo siempre

he sido partidaria que mejor y primero sea la calidad.”

La actividad fisica tiene un lugar importante en su rutina semanal,
corresponde al cuidado propio la busqueda de un equilibrio entre estudio, trabajo,
sociabilidad, cultivo del cuerpo, desarrollo psiquico y espiritual; “yo llegué a hacer
Yudo, [...] porque un amigo me insistio, y yo dije: hay, pa’ quitarmelo de encima

voy a hacer Yudo, y pues, jEso me encanta!”

Se siente satisfecha de cada experiencia vivida, en algunos enamoramientos
se ha sentido mas correspondida, querida o deseada, aspecto que le ha ensefiado
a tomar decisiones con mayor claridad, construir relaciones, tomar distancias, etc.;

asi lo narra: “yo [...] creo que mi vida ha sido el 90% exitosa, el 10% esta

95



embolatado pero por ahora no me preocupo, y el 10%, pues, de todas maneras es
como la parte afectiva, pero ese problema no me pasa porque no vea, [...] eso le
pasa a mucha gente, lo que pasa es que el hecho de que usted no vea si acentla
las cosas en algunos casos, porgue la gente que, —“jah! Usted tan linda pero usted
no ve’- [...] la gente cree que uno se les convierte en un estorbo, en un encarte,

en un problema.”

Fuego reconoce el valor de sus aportes, se compromete y disfruta mucho lo
que hace, gestiona los recursos para resolver situaciones dificiles que se
presentan en su vida cotidiana, intenta vencer estructuras y pensamientos que
restan fluidez a los actos comunes como comer en una cafeteria, subirse a un

transporte publico, etc.

El espacio publico es el &mbito donde més se siente la discriminacion, se
viven situaciones que desgastan y producen fatiga, segun ella, “yo me mamé de
pelear con el mundo y de demostrarle al mundo que yo soy buena; tan es asi que
[...] yo ahora por ejemplo peleo es porque, [...] a mi el que se meta con [perro mi
guia], iTiene problemas! [...] hace por ahi un mes, nos fuimos con [mi guia] para
[un centro comercial], [...] nos fuimos para [un restaurante], tuvimos por ahi 40
minutos tratando de entrar [...], que ustedes no entran, que porque con ese perro,
ni siquiera con policia nos dejaron entrar, ni siquiera con carné en mano, a la final
pues los [estudiantes] muy pacientes y todo, a mi me daba pena por ellos, porque
de todas maneras pues uno no iba como en plan de ponerse a pelear con nadie,

pero yo tampoco puedo decir: No, ;No podemos entrar?, {Vamonos pues, y ya!”
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Fuego consigue a su perro guia haciendo solicitudes a varias escuelas en
Estados Unidos, pese al desacuerdo de su madre, nos cuenta mientras lo
contempla y le conversa, “-usted es mi compafiero, usted es mi mascota, usted es
mi todo-. [...] Por ejemplo, yo me quisiera ir a vivir sola porque a mi mama no le
gustan los perros, mi mama a veces reniega mucho [...], y yo a [mi perro] no lo
dejo, o0 sea, yo también quiero mucho a mi mama, pero yo por darle gusto a mi

mama tampoco voy a dejar a [mi guia], yo no lo quiero dejar.”

En este sentido, defender sus derechos y deseos, se convierte en un dia a
dia, en todos los espacios que habita; vivencias como estas la llevan a plantear
que el acto politico de mayor incidencia en las representaciones sociales hacia las
personas en situacién de discapacidad visual, es “educarse y hacer las cosas
bien”, porque es necesario conocer los derechos y trabajar para “dejar en alto la
mirada sobre las capacidades”, para autodefinirse, construir nuevas imagenes y

abrir espacios en el mundo social y laboral.

“‘Cuando una persona ciega sola, [...] triunfa en algo, ese éxito obviamente
que si es personal, pero ese éxito personal llega a convertirse en un éxito global,
por qué, porque es que si a mi me contrataron en la Universidad [...] y yo fui
buena, cierto, mafiana va a llegar de pronto una persona ciega a pedir un empleo
y van a tener una referencia de una persona que fue buena, cierto, entonces yo

pienso que en momentos hay que unirse, pero mas que unirse para pedir cosas,
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hay que unirse para tratar de decirle a la gente, vea, sea buena en lo que usted

hace y demuestre que usted es capaz’.

Por esta razon, lamenta cuando la idea de vulnerabilidad es asumida por
algunas personas en situacion de discapacidad, en una suerte de “victimizacion”,
sintiéndose seres sin poder, que requieren proteccion; ya que en la sostenibilidad
de esta relacion, las personas y organizaciones aceptan sus limitaciones con
pasividad, aportando en la construccion de un discurso de incapacidad que se va
grabando en la mente de las personas y que se incorpora lentamente en las

practicas sociales.

“‘Eso si depende digamos en una gran parte [...] de la formacién que uno
reciba en la familia y de las oportunidades, y [...] de uno, porque por ejemplo, mi
mama no esta de acuerdo con muchas cosas que yo hago, es decir, mi mama no
es de las que yo voy con ella y yo, de hecho a ella no le gusta salir con [mi guia] y
conmigo, [...] entonces por ejemplo [...] yo fuera con ella y entonces, por ejemplo
un taxi no nos lleva, -“Ah, pues vamos en otro’-, hasta pelea conmigo, -“Si ve...,
yo le dije que no se consiguiera ese perro”, [...] por eso digo que no siempre es la

familia.

Lo otro hay que trabajarlo, o sea, es que la rehabilitacion o la habilitacion, no
hay que pensarla en que hay que ensefarle al ciego [...], 0 sea, estoy hablando
del ciego en especial, cierto, porque yo no sé cOmo seran los procesos de

discapacidad de los demas, [...] no es simplemente ensefarle a escribir en braille,
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la estenografia, el uso del bastén, algunas habilidades de la vida diaria, yo pienso
que mas que eso, [...] de alguna manera con las personas, [...] hay que buscar la
manera de crear [...] esas oportunidades donde la persona ciega o discapacitada
sienta que es capaz, [...], pero no a punta de psicologia barata -piense que usted
puede y podra-, [...] puede que en algunos casos eso funcione [...] pero después

cuando haya logrado ciertos avances personales.”

No considera inconveniente su ceguera, pero lamenta las circunstancias que
la sociedad le propone vivir, las experiencias a través de las cuales comprende
vulnerado su ser como mujer que vive una situacion de discapacidad; no obstante,
se apropia de su mundo, sabe donde poner sus exigencias, se indigna, se
responsabiliza, asume con seriedad la tarea de educarse, mantenerse en sus

proyectos, principios e ideales.

Si bien, las organizaciones sociales se crean para dar respuesta a las
necesidades comunes de colectivos sociales, en el caso de organizaciones para...
y de personas en situacion de discapacidad pueden estar aln permeadas por
representaciones sociales basadas en esta vulnerabilidad de la idea
discapacitante o victimizadora alrededor de estas personas, limitando sus
capacidades creativas, y reduciendo la labor misional a una vida institucionalizada,
gue busca su pervivencia mediante las ofertas educativas continuadoras de una
adaptabilidad que envuelve al sujeto en la esperanza de amparo, o en la creencia

de una deuda perpetua del mundo para consigo por causa de su discapacidad.
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Fuego reflexiona frente a practicas como éstas, que se reproducen a través
de diferentes discursos, instituciones y medios, casi todos en la linea de promover
la inclusion, pero generalmente se logra reproducir las marginalidades, ante lo cual
se indigna; “lo mismo que la lastima, me da rabia. [...] Yo sé que nadie en el
mundo, [...] sea discapacitado o no, es absolutamente independiente y autbnomo,
[...] para eso estamos en una sociedad y nos servimos de cosas, ¢Cierto? yo te
aporto, tu me aportas, [...] independientemente de que uno esté esperando algo a

cambio, ¢ Cierto?”

“La dependencia tiene que ver con lo que le dije ahora: temperamento,
caracter y personalidad, y sumele [...] autoestima.” Es por esto que siempre
resalta la importancia de valorarse, para Fuego no hay porqué denigrar de las
condiciones humanas, “yo digo que nunca he renegado de ser ciega, pero si de

las circunstancias que me han tocado vivir.”

“Ahora se piensa en las personas en situacién de discapacidad, pero se
piensa primero que todo en ellas, en términos qué me aporta a mi si yo hago este
proyecto, cierto, o sea, desde un punto de vista econémico y ahora le voy a poner
ejemplos de eso.” De este modo, llama la atencion en cuanto a las construcciones
gue se vienen desarrollando en torno a las personas en situacion de discapacidad,
sin tener en cuenta la importancia de reconocer sus experiencias, por lo que
insiste en la necesidad de crear mecanismos de participacion en las tareas del

conocer y el hacer, reconociendo sus experiencias, aportes y generando
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beneficios directos en diferentes esferas del desarrollo: econdmica, social,

académica, etc.

Desde su posibilidad de ensefiar y su lugar como deportista, es invitada
frecuentemente a actividades de sensibilizacion, para la recoleccion de fondos
econdmicos de solidaridad, fundacion de procesos organizativos; ante estas
propuestas generalmente no se niega, siempre y cuando queden claros los
objetivos, ha llegado a descreer de las buenas obras, “después de que me di

cuenta que eso era una salir a exhibirse como el centro.”

Sus relaciones familiares, académicas, laborales y amistosas, le generan
continuas preguntas por su lugar en la sociedad, por las situaciones desventajosas
que ha vivido como mujer, que se acentlan con una situacion de discapacidad. Al
respecto nos dice, “yo pienso que ser mujer, [...] independiente de si se es una
mujer con discapacidad o sin discapacidad, digamos que socialmente tiene
muchas desventajas, [...] al hombre siempre se le han permitido hacer muchas
mas cosas; [...] inclusive hoy por hoy, aun cuando la mujer ha logrado ganar

tantos espacios, [...] en muchas cosas no es tan libre como se dice ser.”

En el caso especifico de “la mujer con discapacidad, ha sido discriminada
siempre en todo sentido, en el educativo, en el laboral y en el afectivo, a veces
también en el familiar; [...] si se trata de una adolescente, lo que les decia yo,
pues, que se vive la adolescencia tardia y vuelvo y lo repito por eso, [...] la nifita

esta influenciada es por el papa y la mama, [...] ni siquiera la visten a la moda,

101



cierto; [...] tres razones: la primera es porque los papas no saben, démosles ese
beneficio de duda, la segunda es porque quieren protegerla, y la tercera es
porque, totalmente, ella no se da cuenta de como estan las demas, [...] en muchos

aspectos”.

Fuego ademas percibe que los imaginarios sociales inciden en estas
relaciones de desventaja, en tanto llegan a considerar que las mujeres en
situacion de discapacidad no pueden consigo mismas, “entonces es como si el
hecho de que usted fuera ciega, sorda, o bueno, con cualquier otra discapacidad,
fuera una carga que la gente tuviera que llevar. jUsted tan linda, pero...! [...] El
tipo de mujer discapacitada y especificamente ciega, no entra en los estandares
de belleza o de aceptacién de las personas que ven”; y asi ha llegado a pensar
probable que muchas relaciones entre personas ciegas y videntes se generan en
funcion de un provecho que se pueda sacar de ellas, “porque muchas veces la
mujer que tiene esas caracteristicas de las que hablamos, intelectualmente es

bien, entonces el otro se usufructia de eso.”

Las caracteristicas fisioldgicas crean condiciones diferenciadas en la vida de
hombres y mujeres, pero es diferente cuando se habla de miradas, de
asignaciones sociales en el orden de las relaciones y los espacios, “porque
aunque las condiciones bioldgicas no puedan cambiar, [...] si podemos cambiar
comportamientos sociales, conductas; todavia en nuestras casas, yo creo que

ustedes saben... la carne mas grande para el papa o para el muchachito, [etc.]”
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Ante situaciones como éstas, “normalmente si una mujer discapacitada
ciega, no tiene ningun otro tipo de discapacidad asociada, pues igual va a poder
discernir entre qué esta bien y qué esta mal, y si ha tenido una vida sociable, [...] 0
sea, no es el hecho de que solamente sepa discernir, [...] es que también hay que

mirar la socializacion, entonces, [...] yo pienso que hay muchas discriminaciones.”

“Otros ejemplos en la parte afectiva..., es facil que vos tengas amigos, pero
gente que se comprometa con vos, es muy dificil, [...] en la parte de los amigos
también uno ve cosas como, yo le digo, [...] -[Amiga], eh, tengo que ir a [un centro
comercial], me acompanfas-, y la gente sale con unas cosas como: -“si..., yo te
llevo™, [...] hasta donde yo recuerdo nunca me llevan cargada, es que no es yo te
llevo, es yo te acompafio. -Ve [Amiga] me ayudas por favor a llenar esta
informacion-, listo, tampoco es yo te lleno, porque ella no sabe lo que yo voy a
responder, es yo te colaboro, es que mird que desde el lenguaje mismo, estamos

discriminando, hay cosas que uno se pregunta.”

“El lenguaje marca y el lenguaje discrimina. Yo a veces les decia a mis
papas, eso mismo, [...] para algunas cosas les convenia decir -ah es que usted no
puede hacer eso, porque usted no ve-, [...] o “usted si puede hacer tal cosa”, es

decir, ellos manejaban la discapacidad para la conveniencia de ellos.”

De este modo el lenguaje, limita o posibilita el acercamiento entre personas
con y “sin” discapacidad, situaciones que pueden vivirse de otra manera cuando

superamos barreras simples; “son basicamente tres cosas, la primera es el miedo
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a que una persona se enfrente con un discapacitado de cualquier tipo, el segundo
gue muy relacionado con el primero, es la ignorancia, cierto, si yo nunca me he
enfrentado con un discapacitado y tengo miedo, soy ignorante en qué puedo
hacer, qué puedo decir, como tratar, etcétera; y la tercera, que de una u otra forma
también somos muy proteccionistas, [...] ahi estan las razones por las que yo

pienso que asume la carga que no le toca asumir.”

Esta comprension resolveria algunas dificultades institucionales, en los
espacios publicos, servicios de salud, escuelas, “muchas veces a los maestros se
les capacita y los maestros no quieren cambiar. Porque para un maestro asumir
gue tiene un pelao con discapacidad [...] tiene que hacer ciertos cambios, no les
gusta, eso implica mas trabajo, implica mas compromiso, y no les gusta. Entonces
¢qué hacemos? estamos en la actitud mas comuln: yo super protejo o yo
simplemente tolero o simplemente ignoro”. A esta situacion puede sumarsele la
carencia de recursos y condiciones Optimas para que la comunidad educativa
pueda cualificarse, crear las estrategias pedagdgicas y didacticas para la atencion
de las caracteristicas particulares de sus miembros e incorporacion de modelos

pedagdgicos inclusivos en la vida institucional.

Mientras tanto se presentan situaciones, a su modo de ver, “muy adversas en
relacion con las personas en situacién de discapacidad”, aunque resalta algunos
avances en materia de reconocimiento de derechos, como el hecho de poder

denunciar, socializar en los medios de comunicacion algunos atropellos, visibilizar
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acciones; aqui se hace fundamental la tarea de los medios de informacion y

comunicacion.

“Los medios de comunicacion aunque [...] tratan de proyectar una imagen de
algo, o crear cultura acerca de algo, inicialmente no se apartan de una concepcién
social, es decir, ¢Qué proyecta el medio de comunicacion de un discapacitado?
Dos cosas: o el pobrecito o el tan teso, pero nunca proyectan al discapacitado

como una persona con una dificultad.”

“Esos extremos no son buenos para nadie; porque lo que yo decia: qué
bueno que se cambié decir la discapacitada a decir una persona en situacion de
discapacidad, el hecho de que usted sea discapacitada no implica, o sea, por
encima de ser discapacitada usted es persona, y como es persona, cualquier
persona, la mayoria de las personas no estdn en los extremos, estan en la
mediania, ¢Cierto? [...] Muestren a la persona tal como esta, muestren la
discapacidad como algo accesorio, como algo secundario que pasa ahi. Si ven a
un ciego drogadicto, normal, mas que ciego es persona, Si ven a un ciego

borracho, igual.”

La mayoria de personas tienden a pensar que las personas ciegas son
iguales, que saben hacer las mismas cosas 0 que son una comunidad cerrada,
segun el relato de Fuego, “todo el mundo asume que los ciegos se conocen: -jAhi
va un amigo suyo!-, [...] uno va en El Metro: -aqui le voy a sentar a un amigo suyo-

, ¢Un amigo mio?; [...] -jAh, como asi!, ¢Usted no toca un instrumento?-, (entre
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otras generalidades que se les atribuyen), yo definitivamente he pensado que a

nadie se le puede estereotipar.”

“El hecho de que vos seas una persona en situacion de discapacidad no es
importante, lo importante es que vos s0s una persona, un ser humano que piensa,
siente, quiere, desea, ambiciona, anhela, etc., [...], es como cuando a usted le
dijeran ¢Como se llama? : Yo me llamo discapacitada [Fuego], Si, y eso no es

asi.

“Entonces, para que haya igualdad entre las personas, ya le voy a decir...
una sociedad que sea con una minima como lo que dijo usted ahorita, para que
ella pueda distinguir cual es, hay que marcarlo, 0 sea, antes de pensar en mi,
pensar en el otro. Cuando la gente [piense] en el otro, no sélo va a cambiar la
situacion de los discapacitados, sino de toda la gente que por cualquier [...] razén

es discriminada.”
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INTERPRETACIONES ENTRE DIALOGOS Y LECTURAS

Pienso que el dltimo fragmento de esta historia podria escribirse de muchas
maneras puesto que la pregunta por la subjetividad lleva a muchas otras
preguntas. De acuerdo con el camino elegido, en primer lugar, me propuse
conversar con los discursos culturales, religiosos y cientificos que describen y
asignan lugares comunes y diferenciados para la construccion de sentidos
comprensivos y explicativos; esto en razén a que las biografias de Tierra y Fuego
dan cuenta de procesos que dan lugar a una historicidad que se comparte y
evidencia las formas como fueron ensefiadas, vistas, nombradas en relaciéon con
las caracteristicas particulares como mujeres que viven una situacion de

discapacidad.

Las narraciones sobre sus vivencias nos permiten ver modos singulares en la
construccion de mundo de la vida, de seres que en su cotidianidad construyen
horizontes de sentido, de como asumir la vida para-si y con otros, creando formas
de relacionarnos y pensar el mundo vivido. A partir de estas interpretaciones se
instauran ideas que en ocasiones operan como tabernaculos de pensamientos

religiosos, politicos, académicos, etc.

Tierra y Fuego han incorporado en sus proyectos de vida, cada aprendizaje a
partir de incontables experiencias vividas en distintos escenarios de formacion; en

sus formas e ideas de profesar sus religiones y profesiones, se disponen a
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conocer a sujetos y sus mundos, potenciandose como seres con diversas
capacidades, construyendo acervos de conocimiento porque, en palabras de

Tierra, “dia a dia se aprenden muchas cosas’.

Herencias y tradiciones: el mundo que se construye con otros y

otras, entre lareligion, la academiay la politica

La pregunta por la configuracion subjetiva y los modos de aparecer en el
espacio publico de las mujeres en situacion de discapacidad, trajo la inquietud por
como han sido nombradas, o como ellas perciben esa construccion en las otras
miradas; en tanto en nuestra historia de formacion se nos ha sugerido unos modos

de ser, “mujer-es” y “persona en situacion de discapacidad”, otrora “minusvalidas”.

En sus mundos familiares Tierra y Fuego se apropiaron de un acervo
fundado en los propésitos e ideales de formacién que sus padres y madres
consideran conforme con la orientacién y construccién de vida en familia; para
ambas, la educacion religiosa y los aprendizajes propuestos por la ensefianza
escolarizada son esenciales en el desarrollo de sus hijas e hijos, razén por la cual
desde sus primeros afios de vida han promovido y facilitado las experiencias

necesarias en estos procesos.

Retomando a Schutz y Luckman (2003), en la construccion del acervo de

conocimiento, estas presuposiciones se convierten en aprendizajes iniciales que
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son tomadas para si en la relacion Nosotros, en el mundo familiar, contexto en el
que construimos los primeros vinculos con sujetos cercanos que nos donan
repertorios, practicas, saberes y principios éticos para representar-nos y actuar en
la vida social, proponiendo nuevos encuentros y experiencias que re-crean nuestro

mundo vital.

Segun las Historias que nos anteceden, mientras las mujeres sabias
curanderas fueron consideradas seres al servicio de satanas desde la imagen de
bruja-hechicera, y por ello pagaban con sus vidas, los sujetos en situacion de
discapacidad vivieron su parte bajo la figura del monstruo humano, que sellaba los

designios divinos del castigo, el destierro, el abandono y/o la muerte.

Esta forma de ver el mundo es socializada con otros y otras, tejiendo en
conjunto las Historias que refieren diferentes modos de nombrar a los sujetos, y
situarles en un lugar de acuerdo con sus caracteristicas fisicas, psicolégicas,
afectivas, entre otras; tales modos de nombrar inciden también en las formas
como han sido reconocidos o menospreciados los sujetos en situacion de
discapacidad y las mujeres; reflexion que Fuego amplia explicandonos ciertas

raices que ella ha identificado.

‘la mujer con discapacidad, ha sido discriminada siempre en todo
sentido, en el educativo, en el laboral y en el afectivo, a veces también en el
familiar; [...] si se trata de una adolescente, lo que les decia yo, pues, que se

vive la adolescencia tardia y vuelvo y lo repito por eso, [...] la nifiita esta
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influenciada es por el papa y la mama, [...] ni siquiera la visten a la moda,
cierto; [...] tres razones: la primera es porque los papas no saben, démosles
ese beneficio de duda, la segunda es porque quieren protegerla, y la tercera
es porque, totalmente, ella no se da cuenta de como estan las demas, [...] en

muchos aspectos”.

Las Historias nos muestran cémo se delimitaron los cuerpos en su vestir,
saber, ver, y las formas en que llegaron a construirse o delimitarse territorios, para
estas dos mujeres como sujetos individuales, que hacen parte de un colectivo
social, para quienes la movilidad de sus cuerpos se delimitaba entre el espacio
doméstico —habitacion/cocina-, y en los lugares publicos protegidos, como
orfanatos, manicomios, clinicas, escuelas para sefioritas, escuelas de educacion
especial, que han venido cambiando o cerrando segun las nuevas formas de

legislar y entender la educacion para todos y todas.

Por ejemplo, la Escuela para Ciegos y Sordos de Medellin que ofrecia
servicios educativos en calidad de internado y semi-internado, en tanto que
muchos de sus estudiantes venian de diferentes lugares del pais, vivid
recientemente un proceso de fusién institucional, segun la Ley 715 de 2001 y otras
normativas especificas para la inclusion educativa (a la Integracion voluntaria
vivida por Fuego en la ultima década del siglo XX, le sucede la Inclusion
obligatoria y cierre de escuelas especiales en la primera década del siglo); este
proceso convirti6 a CIESOR en la Institucion Educativa Francisco Luis Hernandez

Betancur, que ha logrado mantener su propuesta de atencion a personas con
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discapacidad sensorial (sordos y ciegos en sus diferentes niveles), desde la

experiencia pedagégica de ‘inclusién a la inversa”*?

, que sugiere abordar
pedagdgicamente la aceptacion de las comunidades en situacion de discapacidad
gue habitaban la institucién, a estudiantes denominados comunidad de oyentes,
quienes presentamos realidades y necesidades educativas diferentes a las
acostumbradas en este ambiente de formacion, comunidad que al incluirse ha
transformado la historia institucional, en su cosmogonia sobre la inclusion, a la vez
que pretende mantener sus propésitos de brindar las herramientas necesarias
para la vida académica, social y laboral de personas sordas y ciegas; algo que
Fuego extrafia y no desea que se pierda, para ella la potenciacién de la vida tiene
que ver con las condiciones humanas y de la personalidad de cada quien, y de la

formacion que reciba en la familia; como también de las oportunidades de

educacion y socializacion, para ella es necesario formar segun esas condiciones;

4a rehabilitacién o la habilitacion, no hay que pensarla en que hay que
ensenarle al ciego [...], o sea, estoy hablando del ciego en especial, cierto,
porque yo no sé como seran los procesos de discapacidad de los demas, [...]
no es simplemente ensefarle a escribir en braille, la estenografia, el uso del
bastén, algunas habilidades de la vida diaria, yo pienso que mas que eso,
[...] de alguna manera con las personas, [...] hay que buscar la manera de
crear [...] esas oportunidades donde la persona ciega o discapacitada sienta

que es capaz.”

'2 Esta denominacién se asume desde el Proyecto Educativo Institucional, propuesta que se ha sustentado y
desarrollado en otros lugares del pais (Universidad Pedagdgica de Colombia) y América Latina (Cuba, entre
otros).
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La creacidbn de espacios para la atencion y proteccion a personas,
consideradas anormales, impulsé preguntas y practicas cientificas, formandose un
campo de saber que heredd conocimientos de la medicina, la pedagogia y la
psicologia especificamente, intentando nutrirse y trabajar de la mano con muchos
otros; este encuentro ha contribuido en la construccion de saberes importantes
relacionados con la formacién para el desarrollo humano y el mejoramiento de las
condiciones de vida de los sujetos en situacion de discapacidad, sus familias y sus

comunidades.

Las investigaciones y reflexiones desde diferentes disciplinas siguen
generando valiosos aportes al desarrollo humano de los sujetos en situacion de
discapacidad, sin embargo, en muchas ocasiones los estudios se desarrollan de
manera aislada, en la procura de una profundizacién y conservaciéon aséptica de
sus linderos linglisticos que aluden las ciencias sobre cierta pureza conceptual,
linglistica y metodoldgica; no obstante, Paul Ricoeur (2006) cuando nos habla de
los caminos del reconocimiento, nos plantea la posibilidad de conocer o re-
conocernos que abre paso a una multiplicidad de posibilidades acordes con cada
sujeto capaz; s6lo que para ostentar este lugar es perentoria una transformacion
que incluye las formas de mirar y operar en la construccion de conocimientos, en
tanto que el analisis y la resolucion a los problemas emergentes en las realidades
sociales complejas, requiere de la interaccion de saberes, instancias y procesos,
la creacion de consensos para la comprension y construccion colectiva de

alternativas puntuales a los problemas que genera la pregunta por si ¢podremos
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vivir juntos?, o si llegaremos a abordar nuestras necesidades trascendiendo las

fronteras disciplinares, culturales y sociales.

Desde la experiencia de Tierra, el saber médico estd en deuda por el
sentimiento de impotencia que genera recibir un diagnostico a secas “esto es y
esto va a pasar”, aungque valora los apoyos recibidos desde la fisioterapia, también
se percibe la falta de continuidad en el proceso, de acompafamiento a la familia, y
de una formacion capaz de generar habilidades de autocuidado para el
mantenimiento de habilidades fisicas, sin duda las necesidades humanas que en
la vida social moderna se complejizan, no pueden abordarse desde una sola

perspectiva y manera de proceder.

Mientras tanto, la madre de Tierra se responsabiliza de su cuidado fisico y el
apoyo a sus necesidades basicas, deteriorando su salud y en ocasiones
desatendiéndose para cubrir otras responsabilidades domésticas y de otros
familiares; hay que anotar que, aunque esta investigacion no pretendia abordar las
experiencias de las madres, se hace necesario revisar estas probleméticas desde
una mirada conceptual y politica feminista, en tanto las implicaciones que para sus
vidas como mujeres tiene asumirse o ser delegadas, cuidadoras de personas en
situacion de discapacidad, nifios y nifias, personas enfermas, de la tercera edad,
etc. Labor que no es reconocida socialmente, por ende mal remunerada en los
casos que se remunera, una tarea que ademas, a veces se hace porque las
opciones se plantean como Tierra las piensa, “si yo no lo hago quién mas lo hace,

0 como lo hara”.
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Una vez la madre de Tierra obtuvo el diagnodstico de su hija buscé
informacion sobre las caracteristicas de la enfermedad y las necesidades de
acompafiamiento; como el protocolo médico no procedié a comunicar alternativas,
el apoyo inmediato se hizo manifiesto en los lazos comprensivos y solidarios de
familiares, amistades, vecinas, que sin tener conocimientos certeros sobre la
situaciéon que enfrentaban, dispusieron su humanidad solidaria, apoyo que
apalancé su vida, a su familia, le dio fuerzas para buscar informacion, gestionar
ayudas, vivir y conocer otras experiencias de vida que alumbraran el camino,
encuentros sentidos por Tierra como “un acompafiamiento que nunca se olvida”,
gue se hacen nodos.

[1

En esta parte de su historia persiste la pregunta “;por qué no tener los
medios médicos que logran que yo esté mejor? [...] en el aporte, seria como la
fisioterapia que yo he visto que ha dado un resultado positivo, pero asi como: ¢ Lo
médico cientifico qué me ha aportado a mi?”, por el cerco que establece un
prondstico sin expectativas, que se refleja en la forma como se construyen las
propuestas de atencién, en las contingencias, sin dialogos, sin preguntarles,
porque como Tierra lo sefiala “no tienen en cuenta a la persona que tiene ciertas
dificultades fisicas”; es asi cdmo se decide sobre la creacién o desaparicion de

instituciones, programas y servicios, decisiones que inciden en la vivencia plena

de sus derechos a la salud y la educacion.
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Por su parte Fuego, quien recibi6 educacion especializada desde sus
primeros afios de la infancia y hasta iniciar su bachillerato, volveria a repetir este
proceso: Ella siente que fue educada de acuerdo con sus necesidades, tuvo
profesoras que aun respeta mucho por sus conocimientos en educacion especial;
en la institucion que cursé su primaria, ademas de la formacion académica y
espiritual, se ofrecia alimentacion, seguimiento médico a sus dificultades visuales,
entre otros problemas de salud, y se construian espacios de formacion en una
jornada complementaria para el apoyo a las necesidades por tipo de discapacidad,
para ella y sus compafieros ciegos, se ofertaba formacion de interés: musica,
areas tiflolégicas, orientacion y movilidad, habilidades de la vida cotidiana como

arreglo de ropa, cocinar, etc.

Fuego lamenta mucho que ya no se garantice esa educacion para las
personas ciegas, siente que para ellas y ellos la calidad educativa ha
desmejorado, como si la cultura tuviera la intencion de poner un velo, que no
desea asumir para-si, acepta una venda natural de su “experiencia de vida como
mujer ciega”, pero no suma la “cobertura para la cabeza”'®, que proponen
condiciones particulares para mujeres y personas en situacion de discapacidad,
como inferioridad, inocencia y necesidad de proteccion, que les restringe en la

posibilidad de vivir experiencias, habitar espacios, portar contenidos y construir

realidades como sujetos de derechos, libres e iguales.

B Concepto revisado en la enciclopedia “Perspicacia para comprender las escrituras”. Vol. 1, A-l. Editores
Watch Tower Bible and Tract Society of Pennsylvania. 1991: 497-498. También en la Biblia. (1 Corintios: 3, 4,
6,7y 10)
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Para Fuego, la tendencia a la proteccion perpetia en las mujeres en
situacion de discapacidad una imagen de infantes eternas, en donde se asumen
las relaciones con otros desde una actuacion prefigurada de juegos de inocencia y
atributos linguisticos performativos, que validan o no, comportamientos, segun su
cuerpo signado por la incapacidad, la invalidez, la vulnerabilidad, la manera como
han sido representadas; cambiar estas Historias requiere una transformacion
significativa de los sujetos en sus sociedades e instituciones, nos implica abrirnos
a comprender, disponernos a construir con, “pensar en el otro”, la otra, y construir
entre nos, reconociendo las capacidades de esos otros, esas otras, que se me

asemejan y diferencian.

En sus palabras, “son basicamente tres cosas, la primera es el miedo a
gue una persona se enfrente con un discapacitado de cualquier tipo, el
segundo que muy relacionado con el primero, es la ignorancia, cierto, si yo
nunca me he enfrentado con un discapacitado y tengo miedo, soy ignorante
en qué puedo hacer, qué puedo decir, cdmo tratar, etcétera; y la tercera, que

de una u otra forma también somos muy proteccionistas, [...] ahi estan las

razones por las que yo pienso que asume la carga que no le toca asumir.”

En el tiempo en que vivimos este proceso observamos situaciones que
confirman las visiones de Tierra y Fuego acerca de que las personas en situacion
de discapacidad “ho son tenidas en cuenta” en las construcciones de las
instituciones educativas y demas espacios de ciudad, las formas de concebir y

ejecutar las politicas publicas, cuyas decisiones generan complicaciones en las
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vidas de muchas personas, como dejar a Tierra sin beca de estudio por no hacer
parte del proyecto de prioridad gubernamental, negar la entrada de Fuego con su
perro guia a restaurantes y otros lugares publicos, o en la experiencia compartida
de la dificultad para encontrar transportes accesibles, situaciones que cada una

integra y aprende a superar en su cotidianidad individual.

Sus deseos de aprender y de demostrar que son capaces las ha llevado a
ser participes de instituciones sociales, que se articulan a un modelo de desarrollo
neoliberal, el cual crea discursos para la cooptacion de las diferencias, les excluye
e incluye segun su conveniencia, como dice Fuego refiriéndose al uso que su
padre y su madre le han dado en ocasiones a su discapacidad, idea condicionada

y condicionante sobre el supuesto de lo que puede o no puede hacer.

Este modelo de inclusion al sistema vincula a personas social y politicamente
diferenciadas como poblaciones, a procesos de formaciéon unificados vy
masificados, a partir de una idea legislada de escuela para todos y todas, y de
concebir la educacién como un conjunto de situaciones que dan lugar a avances
lineales bajo la aplicabilidad planificada de curriculos, discriminados en areas de
especializacion, y llevan a la futura ocupacion en oficios o profesiones, de acuerdo
con las capacidades econdmicas, fisicas, cognitivas, afectivas, de cada sujeto, es
posible permanecer y avanzar en los distintos niveles, ciclos, modalidades y
disciplinas o areas, segun la organizacion del sistema educativo colombiano. Se
reitera que el propdsito final en esta carrera de formacion, masificada y en serie,

supone la incorporaciéon de los sujetos a la vida productiva y de consumo, quienes
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en su culmen madurativo se reproducen, formando nuevas familias e instituciones.
Por suerte, o infortunio, la alteridad irrumpe ese orden establecido, proponiendo
otros matices a estas lineas grises que describen una vida de formacién para la
continuidad del ciclo; es por esto que en su lucha por mantenerse y participar

Fuego, “a veces se cansa harto”, pero persiste y pregunta,

“¢Cuantos ciegos son profesionales y finalmente cuantos estan
trabajando?, ¢ Y cuantos trabajan en lo que hacen?, ;Y cuantos trabajan en
lo que hacen pero no se estan ganando lo mismo que una persona entre
comillas normal? [...] ;Qué hablan de integracion e inclusién?, si estan
aceptando a los pelados en las Universidades, a los programas que se
presenten y ¢Ddnde estan las oportunidades laborales? O es que, hay que
decirle al discapacitado: estudie por su satisfaccién personal, pero no va a

vivir de esto porque no hay posibilidad para usted.”

Desde esta mirada el circulo se normaliza, se hace invisible, retornando en
dificultades para Tierra y Fuego, quienes viven restricciones en cada paso de sus
vidas, cada inicio y en cada llegada, tal como ellas lo muestran en sus historias, y
como se denuncia en las Historias de sujetos en situacion de discapacidad sobre
la falta de reconocimiento en la practica de sus derechos educativos, de salud y

laborales.

En este sentido se ha procurado generar procesos de sensibilizacion, tarea

gue debe continuarse desde diferentes angulos, articulando acciones orientadas a
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tres problemas que Fuego relaciona enfaticamente (el miedo, la ignorancia y la

actitud sobreprotectora), sugiriendo la necesidad de trabajar en la transformacion

de: a) el desconocimiento de las necesidades y posibilidades que propicia el
encuentro con las diferencias; b) temores en el proceso de aceptacion de dichas
diferencias, negaciéon a los cambios, o dificultades para asumir las
reacomodaciones que los encuentros con la diversidad generan en mi, en mis
hébitos, en las estructuras institucionales, que conllevan a c) practicas y relaciones
orientadas por sentimientos de menosprecio hacia las capacidades de seres
diversos, centrando la mirada en el supuesto de no poder hacer, en su

discapacidad o en su feminidad, en su “incompletud”.

Estas situaciones ocurren pese a que ellas posean y reconozcan sus
habilidades, a que se difunden garantias que el Estado ofrece a las instituciones
que educan o contratan mujeres (con determinadas situaciones), personas en
situaciéon de discapacidad, entre otras poblaciones. No obstante, en la practica se
proponen la competitividad, eficiencia, efectividad y reduccion de costos como

tareas esenciales para el cumplimiento de metas de calidad institucionales.

Tales situaciones y decisiones politicas de orden internacional, en lo que
respecta a la vida especifica de Fuego, implican no tener seguridad en el tema de
empleo y posponer su deseo de formacion en el nivel de postgrado; ademas,
considera que formarse en este nivel ampliaria la brecha laboral, ya es bastante
dificil encontrar trabajo siendo profesional, segun sus relatos, aun “teniendo hoja

de vida de la Universidad”; cuando es entrevistada, los motivos para no contratarla
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se centran en la falta de disposicién para enfrentar los problemas enunciados que
propone el reconocimiento de las diferencias, ‘porque ni siquiera se toman la

molestia de decir —bueno le vamos a dar dos meses, para ver como le va”.

Como sefiala Fuego, el lenguaje sugiere una forma de re-conocer-se, deja
ver cOmo otros y otras te piensan, si te llevan o te acompafian, proponiendo un
tipo de relacion determinada percibida como carga, amistad, compafiia, relacién
laboral, etc. Para ella los sentidos que se expresan en la construccion del lenguaje
se aprenden, se comprenden y se potencian en los espacios de socializacion; sin
embargo, en nuestro contexto estos generalmente se reducen a ambientes
protegidos bajo la supervision de familias, cuidadoras/es y el personal de las
instituciones, como ella misma diria, “estar siempre a merced de... [Otros]” que
tendra incidencia en el proceso de formacion Para-si: saberse, identificarse,

diferenciarse y reconocerse Otra con las Otras y los Otros.

El auto-nombramiento es el punto de partida en la construcciéon del sujeto

capaz de reconocerse y narrarse,

‘el modo en que nos relacionamos con el lenguaje varia de acuerdo a
nuestras distintas posiciones de sujeto, por ejemplo mujer, asiatica, clase
media, gay. Esto significa que el lenguaje puede ‘habilitarnos' o 'debilitarnos'.
Constituye una tarea fundamental de la pedagogia abordar practicas que
producen significacion, en tanto intervienen sustancialmente en la

conformacion de la subjetividad. De este modo, es posible crear condiciones
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que conciban al discurso como un terreno dindmico de lucha sujeto a un

proceso continuo de redefinicién.” Hernandez (1999; 90)

Desde una perspectiva funcionalista, las mujeres y los sujetos en situacion
de discapacidad, quedan bajo responsabilidad-y-control de otros, en tanto su
naturaleza es pre-concebida como una carga, que en palabras de Tierra y Fuego,
se hace pesada en el transito por el mundo, afectando significativamente su
expansion econOmica, social, educativa, entre otras esferas de desarrollo
importantes en el transitar de sus vidas, incidiendo en decisiones como dejar de

estudiar, suspender las practicas académicas, no continuar el nivel de postgrado.

Los discursos in-mediatizados: actitud natural bajo sospecha y

construccién de horizontes de vida, la vida para-si, con otros y otras

El mundo acelerado, que produce y circula informacion, dispone de medios y
construye mecanismos aplicados masivamente, reduciendo el tema de la
discapacidad a la transmision de algunos actos informativos, por lo que se hace
necesario educar la capacidad critica en nuestra dimensién comunicativa; es decir,
para que los derechos puedan ser exigidos, y ejercidos, como dice Fuego, se hace
necesario educar en sus multiples dimensiones, en su caracter, temperamento,
sociabilidad, comunicabilidad, etc., ademas, de estimular el acompafamiento
familiar necesario, el acceso a los apoyos y servicios brindados a través de las

instituciones sociales.
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En este proceso educativo juegan un papel importante las tecnologias de la
informacion y la comunicacién que median en la produccién y reproduccion de las
imagenes de la cultura a través de sus ofertas de humor, drama, entretenimiento,
entre otros, otorgando representaciones de mujeres y sujetos en situacion de
discapacidad con ideas subvaloradas o exaltadas, que corresponden a miradas
polarizadas sobre sus vidas en la ventura o el fracaso, tragicas o heroicas, segun
comprensiones, intereses y motivaciones de quien construye la imagen

representada, seglin Fuego:

“Los medios de comunicacion aunque [...] tratan de proyectar una
imagen de algo, o crear cultura acerca de algo, inicialmente no se apartan de
una concepcion social, es decir, ¢ Qué proyecta el medio de comunicacion de
un discapacitado? Dos cosas: o el pobrecito o el tan teso, pero nunca

proyectan al discapacitado como una persona con una dificultad.”

Ante este panorama, los sujetos e instituciones que pretenden construir
alternativas diferentes quedan encerrados en la normatividad de la experiencia
masificada y amorfa, que impone el control como idea de bienestar. Buena o mala,
capaz e incapaz, son adjetivaciones que desdibujan las multiples experiencias y

las diferencias en las realidades cotidianas de los sujetos, como lo advierte Fuego.

“Todo el mundo asume que los ciegos se conocen: -jAhi va un amigo

suyo!-, [...] uno va en El Metro: -aqui le voy a sentar a un amigo suyo-, ¢Un
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amigo mio?; [...] -iAh, como asi!, ¢Usted no toca un instrumento?-, [...] yo

definitivamente he pensado que a nadie se le puede estereotipar.”

Miradas que desconocen los procesos, acciones y sentidos que nutren las
vidas de mujeres diversas, que como Tierra y Fuego tienen logros y fracasos,
aman, anhelan, rien, sufren, se transportan, van a la universidad, se enfrentan a
aprendizajes, discriminaciones y tensiones permanentes; pero pese a saberse
representadas de esta manera, saben qué saben, pueden, quieren y lo logran, se
disponen a transformar sus vidas en las interacciones con otros, otras y para-si,
manteniendo la esencia de unos seres que se expanden y se contraen

permanentemente.

“Tan bonita, pero...”: la alteridad, el menosprecio, la des-

confianzay el reconocimiento

Gabriel Bello (2008) describe su comprension sobre las imagenes de la
alteridad desde el andlisis de experiencias de su contexto espafiol con el
fenébmeno de migracién, ejemplo que observa la existencia de una alteridad
legalizada, que continla siendo excluida. En cualquier caso poblaciones como
inmigrantes, mujeres, personas en situacion de discapacidad, entre otras,
construyen una ciudadania vedada por la legalizacion misma, puesto que para
estas personas la atribucion juridica de ciudadania es signada por la atribucion,

también juridica, de vulnerabilidad, contradiccion que se hace vivencia en nuestros
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procesos de configuracion subjetiva, y se instaura a su vez en las formas de
concebir y ejecutar las politicas publicas, como se ha hecho manifiesto en varias

ocasiones.

“Las imagenes son el reflejo de los cuerpos que percibimos por medio
de los sentidos, las cuales contribuyen a enriquecer vivamente nuestro
universo interior; el mundo se va estructurando de acuerdo al
encadenamiento de dichas imagenes, sin embargo, la realidad no se muestra

mas que en apariencia por medio de éstas.” Santamaria (2008: 41)

Imagenes y palabras que estructuran universos de sentido, fundamentales
en la construccion de las relaciones segun Fuego, cuando percibe en las palabras
y tonos de las personas que ven, la sensacion de carga o la dificultad para
considerarla una mujer bella, que le permite afirmar que ‘el tipo de mujer
discapacitada y especificamente ciega, no entra en los estandares de belleza o de
aceptacion de las personas que ven”, por esta conviccidn, entre otras
transformaciones que resalta en los discursos, considera adecuada la categoria de
personas en situacion de discapacidad, en tanto alude a una situacion que no
define al sujeto, sino a una condicién humana que cualquiera puede sortear en su
vida, con el apoyo oportuno de sus coparticipes; las experiencias que otorga esta
vivencia son sentidas en el cuerpo, mas su vida no se reduce a comprender,

superar y contemplar esta discapacidad, como diria Fuego,
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“por encima de ser discapacitada usted es persona, y como es persona,
cualquier persona, la mayoria de las personas no estan en los extremos,
estan en la mediania, ¢;Cierto? [...] Muestren a la persona tal como esta,
muestren la discapacidad como algo accesorio, como algo secundario que

pasa ahi. Si ven a un ciego drogadicto, normal, mas que ciego es persona.”

Asi se construyen imagenes de ser sujetos, mujeres que viven una situacion
de discapacidad, que en Tierra tendrian mayor correspondencia con estrategias y
experiencias estéticas en las que el componente visual, su imagen, juega un papel
importante en sus apariciones sociales, para Ella el cambio de nifia a mujer pudo
concretarse cuando salié de la escuela porque decidié sobre cdmo era para ella
asumirse mujer. “A los 11 afios que me gradué, [...] empecé, con nueva ropa,
nuevos zapatos, me empecé a maquillar [...] iYO queria ser una mujer muy

grande!”

En correspondencia con las diferentes formas de identificarse, Fuego
propicia sus relaciones desde la sonoridad y el tacto con los sujetos, ella centra su
atenciéon en lo que cada quien opina en la conversacion, en los tonos de voz, la

cercania o la distancia de los cuerpos.

Fuego plantea que los procesos de maduracion fisica no ocurren en
sincronia con el desarrollo conceptual, afectivo, social, etc., que en cada sujeto
ocurre en ritmos y con intensidades diferentes, segun las caracteristicas

personales y las posibilidades de potenciarse integralmente que deben ofrecerse
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en conjunto con sus familias, sus comunidades, exigiendo-se desde la
participacion en las acciones y decisiones como Estado. Esta forma de
identificarse o no, le inquieta realmente, considerando importante que no se pierda
de vista que la educacién con calidad de las personas en situacion de
discapacidad debe orientarse a satisfacer necesidades que no solo abarcan su
dimension cognitiva, requiriendo de contenidos y practicas diferenciados segun
sus modos diferentes de experimentar el mundo a través de sus cuerpos; ella
llama la atencién sobre la ausencia de espacios para que los sujetos en situacion
de discapacidad puedan conversar acerca de su sexualidad, sus miedos, riesgos y
problemas comunes que se presentan en sus vidas cotidianas; categorias
esbozadas como propuestas de investigacion que fueron emergiendo en la
conversacion. Para ella la educacion que se ha tenido es muy importante, pero no

cree en la forma como actualmente se esta planteando el proceso,

“la integracion en los primeros afos de la vida escolar, eso no funciona,
[...] deje que los nifios discapacitados estén con discapacitados hasta el 5to
grado, donde tengan los elementos minimos para poderse salir a medio
defender, [donde] ya no implique tantos cuidados. [...] Pero no es por el
hecho de tener caracteristicas similares, es el hecho de que simplemente yo
voy a estar en igualdad de condiciones. Como decia, yo en mi colegio: corri,
salté, peleé, me agarré del pelo, lloré, todos en igualdad de condiciones

desde la posibilidad de hacer.”
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En relacién con la afirmacén que hace Fuego sugiere la necesidad de una
revisibn mas profunda que nos permita mirar los aportes que tiene la atencién en
educacién formal y/o especializada’; en este sentido propone la necesidad de
generar espacios en los primeros afios de escolarizacién que propicien relaciones
entre pares, nifios y niflas “en igualdad de condiciones”. Desde su experiencia
siente que esta integracion no deberia descuidarse, permitiendo que nifios y nifias
compartan sus formas de aprender en el mundo entre sujetos que comparten
experiencias corporeas, generacionales, cognitivas y afectivas similares en el
mundo; asi mismo nos habla de la importancia de que en este proceso se brinden
las ayudas humanas y técnicas necesarias y adecuadas a los requerimientos
segun la discapacidad (ciegos, sordos, usuarios de sillas de ruedas), para que
dotados de los medios sea posible integrar-se - participar en el mundo, apropiarse

de él.

Un aspecto importante en las experiencias de identificacién para Fuego, es la
posibilidad de vivir las experiencias en igualdad de condiciones, en diferentes
situaciones que se presentan en la vida; como ejemplo de nuevo viene a la
memoria su frase de “estar a merced de...” para la apariencia en relaciéon con la
forma de vestir leido en un relato de su adolescencia. Pierde el control sobre su
apariencia, no por estar limitada en su vision, sino porque no se confia en sus

criterios de eleccioén, deciden por ella, “segun su conveniencia”, desde una mirada

“Un reciente trabajo relacionado con esta pregunta es el informe de la practica investigativa de la
Licenciada en Educacién Especial Paola Andrea Arango Mira, Titulada ¢Aprender juntos o aprender
separados?: Experiencias de aprender de personas con discapacidad a partir de relatos de vida de maestros,
padres, madres y aprendices en Medellin. Universidad de Antioquia, Facultad de Educacién, 2012.
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adultocéntrica y androcéntrica que la separa de la posibilidad de compartir
experiencias relacionadas con el aparecer del cuerpo con otros y otras de su
misma edad, o en iguales condiciones, teniendo que defender el amor sentido por
Su novio ciego, la relacibn méas estable en el tiempo, aventurera y enriquecedora

gue ha tenido Fuego en su vida sentimental.

El mundo de la vida se construye a partir de los espacios habitados, o
negados, diferenciaciébn marcada por la experiencia biogréfica en nuestra relacién
especifica con el mundo; la alteridad que se presenta a modo de feminidad y
discapacidad, es descrita a través del perfil tipificado de la externalidad que se
pretende autoridad, que no permite la vivencia del mundo intimo del secreto, de la

confidencialidad, de la eleccion de un estilo propio en el vestir, el hacer.

Se trata sin duda de mujeres que se construyen, en un tiempo particular, que
habitan los espacios y transitan permanentemente en sus ambitos privados y
publicos, fundan sentidos de vida en su estar con y entre Otras/os. Son sujetos no
indiferenciados-ni diferenciados, sino diferentes que se piensan a si mismas y se
enuncian a partir de la reflexion entre las versiones ensefiadas, en el transcurrir de
una subjetividad que en ocasiones subvierte el orden instaurado sistematicamente

para sujetos femeninos con dis-capacidades.

Por ello, para Fuego y Tierra demostrar que Si son capaces constituye una
tarea y un proposito de vida personal que tiene resonancia en los caminos

sociales y politicos; Tierra desde su lugar de congregacion, continda profesando
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devocién hacia lo divino, generando preguntas sobre la vida que quizas no
siempre nos hacemos, y Fuego, en su labor de educar, y la continuidad en su
proceso de formacion, labores que les permiten de-mostrar-se en sus busquedas y

logros.

La busqueda por mejorar nuestras condiciones de vida como mujeres y
sujetos en situacion de discapacidad, propone hoy unos juegos politicos
sustentados en discursos de inclusion, modelo orientador de practicas
pedagdgicas y ciudadanas actuales. Corcini (2009) define tres reglas o
condiciones del juego neoliberal: primero es necesario entrar en el juego,
“mantener-se sempre em atividade. Nao é permitido que ninguém pare ou fique de
fora” (p. 109); en segundo lugar, “todos devem estar incluidos, mas em diferentes
niveis de participaclJao, nas relacllées que se estabelecem entre
Estado/populaci]ao, publicos/comunidades e mercado” (p. 110). Desde esta
perspectiva, el sujeto entra al juego y ocupa un lugar en el sistema de produccion
y consumo, segun las relaciones y los nivel de participacion como contribuyentes o
beneficiarios, vinculacibn que nos permite acceder a unos servicios u otros,
logrando que se sienta la necesidad, o el deseo de mantenernos sujetados,
tercera condicion que la investigadora nos plantea: “desejar permanecer no jogo”

(p. 110)

Esta forma de ver y asumir la vida, exige una participacion realmente activa
de los sujetos, invita a reflexionarse sobre el papel y la incidencia que han tenido y

deberan tener en el mundo las mujeres y los sujetos en situacion de discapacidad,
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a agenciarse y protagonizar sus vidas, como sujetos de saber y de derechos,
incidiendo en las transformaciones histdricas en sus entornos cercanos; todo ello
reitera la necesidad de apropiarse de esas Historias como colectivos sociales, que
habitan en lugares y momentos especificos, que enfrentan problemas que les son

COmunes en sus vivencias.

No es suficiente difundir o proclamar derechos, se hace necesaria la
ensefianza que se representa en imagenes y actos cotidianos de exigibilidad, de
escucha y reconocimiento de nuestras diferencias, sin dejar de re-presentar las
condiciones humanas que nos atraviesan, nos componen, seria un modo de
incluirnos como colectivos sociales en una sociedad que nos produce como
poblaciones vulnerables para desde alli pertenecer, en sintesis, se precisa
entender en donde queremos estar, por qué y para quiénes es importante

mantener-nos en el juego o, cual seria nuestro juego.

Relaciones entre iguales: nos-otras y lo femenino

Ni creencias, ni funcionalismos, ni gquebrantos econdémicos, han impedido
gue mujeres como Tierra y Fuego asuman un papel protagdnico en sus vidas,
incidiendo de este modo en las miradas sociales hacia ellas, mostrando las
capacidades desarrolladas en la tarea de enfrentar los retos que se proponen. La
capacidad de accién en sus vidas, las hace parte de las Historias de luchas que

con otras mujeres en situacion de discapacidad vienen promoviendo el
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reconocimiento de las diferencias y las dignidades humanas.

Otra realidad es vivida por quienes cuidan a las personas con discapacidad,
generalmente mujeres, cuya dedicacion al proceso de desarrollo de sus hijas no
las exime de la necesidad de trabajar para sostener su economia personal y
contribuir para los gastos familiares. La madre de Tierra considera que su trabajo
como vendedora informal es un aspecto importante en su economia e
independencia porque le proporciona mayor movilidad y la posibilidad de aportar
en la economia familiar, aunque la falta de garantias que ésta forma de emplearse
propone, no resuelve sus quebrantos de salud; estos son consultados a las
mujeres de su familia, igual que ocurri6 cuando Tierra era pequefa, ellas
generalmente recetan plantas medicinales, algunas ya convertidas en pildoras que
mandan las tias de otras partes del mundo, o en la versidon hogarefia: bafos,
pafos, sobas y bebidas calientes tomadas por las abuelas y las madres, quienes

indagan con otras, se informan y calman distintas dolencias.

De esta manera, el vinculo con la madre no se basa en un sistema de
reproduccion de conductas en torno al ideal social del ser femenino obediente y
desconocedor, sino que también se ensefian saberes que devienen de una
herencia matrilineal especial, en tanto es la abuela quien confia los conocimientos
a su hija, para ser compartidos y alimentar a la nieta; esta relacion de saber-poder
entre nosotras corresponden a unos pensamientos, unas formas de construir
saberes femeninos que permanecen en la historia, las mujeres confiamos el

acompafnamiento de la crianza de nuestros hijos e hijas al saber de las abuelas,
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sobre todo tratdndose de su salud, pese a que culturalmente se nos ha ensefiado
la desconfianza, la desunion, el sefalamiento linguistico. Es importante la
transformacion de estas formas de relacionarnos, en tanto la potencia que implica
las relaciones de apoyo y confianza entre nosotras, evidenciadas en las historias
de Tierra y Fuego, quienes proponen vinculos significativos con sus madres, son
reconocidas en su relacion de apoyo y crecimiento mutuo, ellas, en el dia a dia se
convierten en un equipo de dos, cada una con voz propia, creando dependencias
porque “se comparte todo”, por la disposicion maternal a cuidar de ellas, compartir

gustos y afinidades como mujeres, ya que “seria muy diferente si fuera hombre”.

Ser cuidadas como condicién del vinculo de proteccion desde la idea de “yo
te llevo”, y de carga, propuesto para estas dos mujeres en situacion de
discapacidad, les sugiere una historia diferente en relacién con la posibilidad de
cuidar ellas a otras personas, paradéjicamente al tiempo que se les propone la
idea de vulnerabilidad y necesidad de proteccion se les releva en labores
domésticas y de cuidado personal, tal como lo interpreta Fuego cuando propone
que la persona vidente asume que es su funcién cocinar, llevarle, llenarle, etc. O
como lo manifiesta Tierra, en la relacion ambigla que se plantearia en caso de
casarse debido a sus dificultades para cumplir con las labores domésticas y la

importancia de asumirlo como mujer.

“No es mi interés de ser ama de casa, de esperar que llegue mi esposo
y atenderlo, no me choca, pero mis proyectos de vida no estan articulados a

ese papel; o sea, lo asumiria si de pronto se llega a dar ese compromiso,
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pero de una forma totalmente diferente, yo con mis proyectos, con mi trabajo
y €l con su trabajo, y ya, obviamente yo si aplicaria de tener todo organizado
en la casa, ¢si me entienden?, pagarle a alguien, incluso tampoco lo puedo
hacer por la discapacidad, pues de cocinar o de lavar, cosas asi pues como
comunmente lo hacen las personas que no tienen ninguna discapacidad,
pero no escudarme como en la discapacidad para no hacerlo, sino que no

estoy proyectada hacia eso, cierto, no me veo ahi.”

Del menosprecio al Reconocimiento: educar para la libertad, la

conciencia de siy el cuidado

Educar los cuerpos para con-vivir sin menospreciar a los otros y las otras
implica, como diria Axel Honneth “considerar la condicidon normativa previa de todo
actuar comunicativo en la adquisicion de reconocimiento social: los sujetos se
encuentran unos a los otros en el horizonte de la perspectiva reciproca de recibir

reconocimiento como personas morales y por su desempefio social.” (2009: 261)

De este modo el autocuidado se convierte en una accion importante en el
modo de conocerse y potenciarse como un ser social capaz de hacer para-si, y
para otros/as, sentimiento de autonomia que las lleva a querer asumir nuevos
retos; Fuego por ejemplo, quisiera vivir sola con su perro guia: al que ella le dice

en sefial de carifio: “mi compariero, mi todo...”, el ser que la hace pensar en la

posibilidad de independizarse. Mientras Tierra en su angustia, a veces prefiere no
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pensar aunque es consciente de lo importante que es poder enfrentar sus labores
cotidianas de manera independiente, se pregunta cémo lo haria si su madre no
estuviera, o quién lo asumiria y de qué manera, dado que no percibe en el medio
los apoyos que ella pudiera requerir en caso de vivir sola, casarse, o tener una

hija, como es su deseo.

Sus condiciones particulares sugieren también diferencias en cuanto a las
barreras que a diario enfrentan Tierra, Fuego y muchas personas mas; sus
narraciones hacen evidente la necesidad de promover politicas que se construyan
de modo participativo; para estas dos mujeres se deberia dar prioridad a los temas
de adecuacion y construccion de espacios publicos y vias, contribuciones
econOmicas oportunas para apoyos en educacion, salud y ayudas fisicas como
terapias, protesis y sillas de ruedas, formacion en orientacion y movilidad, acceso
a las areas tiflolégicas, software, perro guia, baston, etc., asi como la masificacion
de transportes accesibles para mujeres y sujetos en situacién de discapacidad,

entre otras poblaciones.

Cuando las condiciones basicas estan resueltas, entonces es posible
formarse, acercarse a los procesos de construccion de conocimiento, ocupar un
lugar desde donde se pueda desempefar socialmente una profesion, que las hace
reconocidas en sus familias, sus comunidades y municipios. A través de esta

posicion en el mundo ellas se saben seres que piensan, saben, hacen y tienen.
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Porque es en el encuentro con otros, otras, y en el acto reflexivo con mi
mismidad, me reconozco y soy reconocida, me afirmo en mis posiciones y
confirmo las sensaciones de menosprecio o reconocimiento, que me producen
dichos encuentros segun mis referentes y los acuerdos comunicativos que se
establecen en las relaciones corporales, temporales y espaciales que me permiten
sentir si debo evadirlas, continuarlas o propiciarlas, que me sugieren cercanias,

puntos en comun y distancias.

La estructura rizomatica como organizacion afectuosa para el apoyo

social

Los movimientos sociales para la vida independiente de las personas en
situacién de discapacidad y por la reivindicacién de los derechos de las mujeres,
se fundan en un momento histérico de despertares que se obstinaron en la
visibilizacion de sus problemas y su participacion en la construccién de otros
mundos posibles; el esfuerzo inicial se ha centrado en demostrar, en primera
instancia, las capacidades que como sujetos y colectivos poseemos, ejerciendo
nuestros derechos de ostentar roles, ocupar lugares y orientar procesos sociales,
desde propuestas y acciones que llevan nombres propios, ¢Quiénes somos?,
¢, Quiénes tenemos?, ¢Quiénes hacemos? y ¢Quiénes podemos? Entre todos y

todas, segun las posibilidades y formas diferentes.
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Por ello la escuela debe revisar sus practicas que invisibilizan y acentdan la
desigualdad y la injusticia, alli se deben tener en cuenta la transformacion de los
procesos, descentrando la educacibn en los referentes epistemoldgicos
propuestos a modo de contenidos, principios y finalidades, estilos y rutas
metodoldgicas, lugares y tiempos para la construccion de conocimientos,
descentrando la educacién escolar de una propuesta academicista que privilegia y
ensefia contenidos centralizados en una sola historia que se nombra como

universal.

La educacion, el trabajo, la socializacion, la vida afectiva, entre otros, son
aspectos cuya satisfaccion, de uno a uno, contribuyen en la mejora de las
condiciones de vida de los sujetos, sus familias y sus comunidades, por ello se
hace necesario un modelo de desarrollo humano llevado a cabo con claridad y
voluntad politica, que incorpore procesos de formacion a ciudadanos y ciudadanas

como legitimos seres que conocen, exigen y ejercen sus derechos.

Ensefar a vivir el cuerpo liboremente es permitir su desarrollo; en su primera
ruptura con la escuela Tierra esperaba impaciente, porque sélo saliendo de este
espacio, fue posible para ella ser una mujer como la que queria ser, con su cabello
arreglado, sus ufias y rostro maquillado. Por otro lado, Fuego se vio obligada a

contradecir a su familia en su orientacion de no conseguir un novio ciego.

Por eso quiza para ellas se hace tan importante la formacion del caracter, el

temperamento y la capacidad de discernir frente a lo que esta bien y lo que esta
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mal para sus vidas, poderlo decidir y sentir el apoyo; porque por ejemplo, frente a
las situaciones de acoso (que en la actualidad se denuncia con dolorosa
frecuencia), desde la mirada de “proteccion” se irrumpe en el cuerpo de muchas
mujeres en situacion de discapacidad, al sugerir como medida “preventiva” la
esterilizacion inducida, como si las violencias sexuales tuvieran en el embarazo su
consecuencia mas problemética, mas all4 del dafio moral y la heridas subjetivas
que estas producen. Se trata de problemas que dejan huellas diferentes cuya
atencién no puede resultar en un atropello mayor; frente a esta situacion Fuego y
las mujeres que presentamos al inicio de esta narracion, hacen un llamado a la
consolidacion de apoyos y procesos formativos que permitan a estas mujeres
tomar una posicibn mas activa en las situaciones que se involucran, dotarse de
herramientas y sentir que pueden controlar o evitar por si mismas cada situacion
y/o denunciar con tranquilidad, garantizandoseles el buen trato y la
confidencialidad, educar también su temperamento y su caracter, ensefar la
exigibilidad de los derechos, vivenciar la construccién de espacios y mecanismos

para la participacion.

Demostrar-nos las capacidades y reconocernos, implica también otra forma
de nombramiento y otras interacciones entre nosotras, la sororidad de la que habla
Marcela Largade (1992) como proceso reivindicativo de las diferencias que
acompafan nuestro ser mujeres, la posibilidad de definirnos de diferentes

maneras y encontrarnos para proponer mundos alternativos de poder ser y hacer.
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Las relaciones construidas a partir de eslabones que se van entrecruzando,
generan la estructura rizomatica que nos presentan Deleuze y Guatari (1977),
conexiones que en su estructura compleja no determinan un orden que pueda ser
verificado en todos los elementos; se trata de una construccion basada en unos
principios: de conexion y heterogeneidad, multiplicidad, rupturas y formas de

organizacion.

Asi para Tierra y Fuego, la familia es el centro nodal de las relaciones, es el
lugar en el que pueden proponerse y disponerse de los tiempos, los recursos y las
opciones necesarias para continuar el proceso; por su parte Fuego propone la
escuela como un escenario para “aprender juntos de manera diferenciada’,
acomodando un poco la metéafora de Arango (2012), en tanto la necesidad de una
educacion ajustada a las condiciones particulares de los sujetos (fisicas,
sensoriales, cognitivas, etc) que permita el encuentro con otros y otras, pares y
desiguales, permitiendo nuevas experiencias de socializacion que llevan a
cambios en las configuraciones en los esquemas de valores y capacidades en su
desarrollo, Ella recuerda con nostalgia, y propone que una Escuela que dialogue
con la diversidad, que forme para la vida, necesita fundarse en el reconocimiento
de las otras y los otros, sujetos diferentes que requieren que su ensefianza sea

diferenciada, para participar en igualdad de condiciones.

Por esto se hace necesario formar para vivir el tiempo, el espacio, el cuerpo,
el lenguaje y el pensamiento. La formacion de lo que Fuego llama el caracter y la

personalidad, que implica un reconocimiento de si, de Otras, Otros y lo Otro, es
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tarea fundamental para incorporar el mundo percibido, habitado, transitado,

nombrado, sentido, en corresponsabilidad entre los seres que vivimos juntos.

Definirse como mujeres cuya vida no queda anclada a la silla o al baston, es
decir, que su experiencia de discapacidad no define para ellas su vida, implica
transformar la idea infantilizada que incide en la capacidad de agenciamiento de
las mujeres en situacién de discapacidad, y asi poder ostentar su mayoria de

edad, en tanto puedan re-conocer-se, movilizarse y actuar en el mundo.
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